Federacion Espafiola
De Instituciones Para El
Sindrome De Down

Memoria 2000



o ~N o o b~ W

Memoria de Actividades 2000

Lo Y ot AV 17N [ N 2
IR O 1 510 1O O [ 1 N 4
2.1 UN POCO DE HISTORIA.....cooveeeieeeernn. e, 4
2.2 INCIDENCIA DEL SINDROME DE DOWN........cutiititiieeeeseeee ettt 5
2.3 BASE CIENTIFICA DEL MOVIMIENTO ASOCIATIVO DOWN .......ooviuieieiieieeeeeeeeeesee e 5
[T A I TN 5 7
[ IO I 1O ] I T 8
OBJETIVOS Y PRIORIDADES ... ...ttt e e a s 10
BUENAS PRA CT I A S oottt ettt e e et et e et e et e et e s e e et reaaaesaeeeaneeens 14
IDENTIFICACION ..t e e e e e e e e e s et e e s et e e s eaaeeeeabaaas 16
ESTRUCTURA Y CAPACIDAD DE GESTION DURANTE EL ANO 2000.................. 17
8.1 IMPLANTACION GEOGRAFICA ...ttt ettt ettt en et 17
8.2 ENTIDADES INTEGRADAS EN FEISD ..ottt eeee oottt et ee e 18
8.3 REPRESENTATIVIDAD ...t oot oottt e et et e et et e e et et e e e et e et e e e et e e et e e s et eeeeeneesaree e 22
ACTIVIDADES DESARROLLADAS DURANTE EL ANO 2000.......cccoovvviieiieiineeinnnens 23
9.1 CONSOLIDACION DEL MOVIMIENTO ASOCIATIVO FEISD
9.2 RENOVACION DE ESTATUTOS ..ottt ettt ettt ettt ettt e enaaa et e e enesenene e
9.3 PROGRAMAS FUNDACION INOCENTE INOCENTE .....ocuiuiuiiteteeeeeeeeeeee ettt en e
9.3.1 INVESTIGACION GENETICA DEL SINDROME DE DOWN
9.3.2 LUDOTECAS Y NUEVAS TECNOLOGIAS PARA NINOS / AS CON SINDROME DE DOWN 29
9.4 PROGRAMA ESPARNOL DE SALUD ......ovitieieieieee ettt n et ettt n st 35
9.5 PROGRAMAS 0,5 IRPF 1999 EJECUCION 2000...........coieieiereeeeeresennan .36
951 PROGRAMA DE INSERCION SOCIOLABORAL NORMALIZADA ........c.ocoimieieererereeeeeeseenns 36
9.5.2 PROGRAMA DE AUTONOMIA PERSONAL, DESARROLLO SOCIAL Y VIDA AUTONOMA 37
9.5.3 PROGRAMA DE ATENCION TEMPRANA A NINOS CON SINDROME DE DOWN ...
9.5.4 PROGRAMA DE COFINANCIACION DE PROYECTOS EUROPEQS: INTERCOM ...
9.6
9.6.1
9.6.2
9.6.3
9.7 PROGRAMAS OBRA SOCIAL CAJA MADRID ................. .
9.7.1 EDICION Y DISTRIBUCION DE LA REVISTA DOWN .....oooviiiiiiiieeeee e en s
9.7.2 EDICION Y DISTRIBUCION DE UN MANUAL DE ATENCION A PERSONAS CON
SINDROME DE DOWN......ooitiittitete ettt eee et ee et et st st e e e e s ts e et e e e st et ses st esssestessseess e etessseeesesetanese et et essebeneseseeeees 48
9.7.3 PREMIO BIANUAL FEISD EN INVESTIGACION NO MEDICA..........cooveieirirenees o 49
9.8 I ENCUENTRO NACIONAL DE FAMILIAS EN SALAMANGCA . .......cooiiiieiet ettt 52
9.9 COMUNICACION Y DIFUSION ...ttt ettt ettt ettt et etees s eteeneeeseenanenn 77
9.9.1 REVISTA DOWN ..ottt ettt s ettt s e st nenene .
9.9.2 PLAN DE COMUNICACION FEISD .
9.10 PROGRAMA CREACION DE REDES.......c..cocooiueeiieieeeeeeeeeeesen
9.11 PRESTACIONES NO MONETARIAS A LAS ENTIDADES FEISD .
9.12 RELACIONES INSTITUCIONALES ....c.oiveiiieeeeeeeeeeeeeeeeen

9.12.1 MINISTERIO DE TRABAJO Y ASUNTOS SOCIALES.....
9.12.2 MINISTERIO DE EDUCACION, CULTURA Y DEPORTES .. ”
9.12.3 MINISTERIO DE SANIDAD Y CONSUMO ......cocuiuiiiitieeeeeeeeee et et ses e en et st enn s 88
9.12.4 REAL PATRONATO DE PREVENCION Y DE ATENCION A PERSONAS CON
MINUSVALIA 89

9.12.5 FUNDACION ONCE-......cciiiitiiiieieeeeeteeee et es s siane R
9.12.6 FUNDACION INOCENTE INOCENTE.. 9 =

9.12.7 MRW ...
9.13 COMITE ESPANOL DE REPRESENTANTES DE MINUSVALIDO

Pagina 1



Memoria de Actividades 2000

1 PRESENTACION

Cuando ha transcurrido un afo desde la ultima Asamblea
General Ordinaria, nos toca rendir cuentas, a través de estas
paginas, de la Gestion y Actividades que FEISD ha realizado

durante el afio 2000.

Hay algo que quisiera resaltar por encima de todo, durante los
diez afios de existencia de la Federacidon Espafiola de
Instituciones para el Sindrome de Down FEISD, se ha podido
constatar que las entidades locales y regionales para el
Sindrome de Down han crecido y tiene historia propia, una
cultura propia y unas formas de hacer que se han
demostrado eficaces para la mejora de la calidad de vi@ de las

personas a las que atienden y la de sus familias.

Que existan diferencias — mas 0 menos sustanciales — en los
modelos de servicios que se prestan, no tiene porqué ser
problematico si se mantiene la idea del reconocimiento mutuo,

de la conjuncion de fuerzas, del saber hacer y de Iosh
para asi mejorar.

Desde la FEISD y desde nuestras Asociaciones, debemos
proponernos consolidar la propia realidad iativa,

generando una cultura propia y unas formas de ha e se
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han de convertir en nuestro mejor activo, en la mejor aportacion
a la mejora de la calidad de vida de todas las personas con

Sindrome de Down y de sus familias.

Estamos convencidos que con nuestro trabajo y nuestros
proyectos en comun, avanzaremos en escenario de
entendimiento, tanto las Entidades de FEISD, como con el
resto de Entidades del sector, sin valorarlos segun su tamafio o
su potencial, sino segun su compromiso efectivo con el
proyecto comun de mejora de la calidad de vida de las
personas con discapacidad y de sus familias y su propia

capacidad de aportar valor a este proyecto.

Pedro Otén
Presidente de
FEISD a

——
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2 INTRODUCCION

2.1 Un poco de Histona

En los afios 60, se inician en Estados Unidos las primeras
asociaciones especificas para el Sindrome de Down. Tres
razones impulsaron su rapida multiplicacion por todo el pais:

a) Las familias no encuentran en las asociaciones que
atienden a personas con discapacidad psiquica en
general una respuesta a sus necesidades.

b) Los descubrimientos cientificos sobre el Sindrome
de Down demandan una atencion especializada.

c) La importancia numérica del colectivo.

A partir de los afios 70, el movimiento asociativo enstorno al
Sindrome de Down, se difunde rapidamente por todo el mundo
y se van creando grandes federaciones regionales en Estados
Unidos, Canada, Latino - América, Europa, Australia, Japon,
Oriente Medio, Sudafrica, etc. -

En Espafia, tras la creacion en 1976 en Baleares de la primera
Asociacion Espafiola para el Sindrome de Down, na%
muchas Asociaciones.

En 1991 se constituye la Federacion Espafiola de Instituciones
para el Sindrome de Down (FEISD), que agrupa en la
actualidad a 60 Instituciones, con implantacion en 16

Comunidades Autbnomas.
o
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2.2 Incidencia del Sindrome de Down

Las estadisticas mundiales mas fiables (UNESCO y OMS),
afirman que en el momento presente uno de cada mil nacidos
vivos, aproximadamente, tiene el Sindrome de Down, y que
entre el 30% y el 40% de las personas con discapacidad
psiquica tienen el Sindrome de Down. Esta incidencia se da en
todos los paises, razas y culturas.

Esto significa que en el mundo hay en la actualidad alrededor
de 5 millones de personas con Sindrome de Down, y en
Europa unas 600.000. En Espafa contamos con cuarenta mil
familias que tienen en su seno a una persona con Sindrome de
Down.

La Federacion Espafola de Instituciones para el Sindrome de
Down (FEISD), representa, defiende y se preocupa de este
importante colectivo, a través de 60 Entidades distribuidas por
todo el territorio nacional.

2.3 Base Cientilica del Movinmiento Asocialivo Down

La especificidad en el Sindrome de Down, principal causa
genética conocida de la discapacidad mental, se concreta en
un cromosoma extra en el par 21 (o parte esencial de él) como
responsable de las alteraciones, de tipo morfolégico,
bioquimico y funcional que se producen en diversos 0rganos y
especialmente en el cerebro, durante distintas etap

vida.

La estructura molecular del cromosoma 21 evidencia una serie
de anomalias genéticas (especificas del Sindrome de Down),
gque a su vez originan alteraciones especificas, sobre la
estructura y funcién del cerebro y del sistema nervio obre
el aprendizaje y la conducta de las personas con Si de
Down.
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Por lo tanto, si estudiamos y conocemos estas anomalias
propias y singulares del Sindrome de Down (originadas por la
presencia de ese cromosoma extra 21) podemos determinar
los métodos terapeéuticos, las pautas de intervencion, los
recursos didacticos — para el cuidado de la salud, para la
intervencion temprana, para la implantacion y desarrollo del
lenguaje, para la ensefianza de la lectura y de la escritura, para
el crecimiento personal hacia la autonomia y la Vida
Independiente, teniendo en cuenta las potencialidades, las
peculiaridades y las limitaciones que son especificas de
Sindrome de Down.

Conocer la especificidad de un sindrome, en nuestro caso el
Sindrome de Down, significa, en definitiva, conocer cuales son
las caracteristicas propias que lo definen, que no se dan (o se
dan en forma o proporcion diferente) en otros tipos de
patologia.

La especializacion es un producto de nuestro tiempo. Se da en
el mundo de la ciencia, del arte, de la técnica, del comercio, ...
y evidentemente, se da en el movimiento asociativo de las
personas discapacitadas. Ha llegado el momento de ne'meter a
todas las personas con discapacidad psiquica en el mismo
saco, y de trabajar desde la especializacion. Esta es la razén
de existir, la base cientifica del movimiento asociativo
especializado para el Sindrome de Down en el mundo.

—
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3 IDENTIDAD

La Federacion Espafiola de Instituciones para el Sindrome de
Down (FEISD), es una Organizacion No Gubernamental (ONG)
democratica, sin animo de lucro, declarada de utilidad publica
(O.M. 12 enero 1996), y legalmente constituida, inscrita en el
Registro Nacional de Asociaciones con el n® F. 1322 (Sec. 2?)
que agrupa a las Instituciones espafolas que trabajan para
mejorar la calidad de vida de las personas con Sindrome de
Down.

En cuanto tal, es la Federacion mas representativa del sector,
puesto que en ella se integran la mayor parte de las entidades
gue prestan servicios a personas con Sindrome de Down y
tiene implantacion en todas las Comunidades Autbnomas.

Las Asociaciones y Centros integrados en la FEISD colaboran
mediante convenios, con la Administracién en la prestacion de
servicios especializados a personas con Sindrome de I%)Wﬂ

Las Asociaciones integradas en la FEISD tienen libertad para
integrarse cada una de ellas, de forma exclusiva o compartida,
en las Confederaciones que en el ambito estatal o autonomico
representan y defienden los intereses del colectivo que
atienden. No obstante, se recomienda la independencia de las

Asociaciones y Federaciones, que atienden a discapacitados
psiquicos en general.
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4 FILOSOFIA

Estos son los principios que inspiran nuestras actuaciones, y
gue fueron reflejados en el documento aprobado por la
Asamblea General Ordinaria de 1997.

1.

Afirmamos la dignidad de la persona humana que
considera a las personas con Sindrome de Down como
individuos, con sus  sentidos, capacidades,
experiencias, ambiciones, necesidades y defectos.
Asumimos el principio segun el cual deben primarse sus
capacidades sobres sus limitaciones o diferencias.

. En consecuencia con lo establecido en la LISMI, en la

LOGSE, en los Documentos de las Naciones Unidas y
en el Programa de Acciéon Mundial para Personas con
Discapacidad, afirmamos que “el principio de
igualdad de derechos”, entre las personas con
discapacidad y sin discapacidad significa: gue las
necesidades de todos los individuos son de la misma
importancia, que estas necesidades han de constituir la
base de la planificacion social, y que todos los recursos
se han de emplear de tal forma que garanticen la
igualdad de oportunidades para todas las personas.

Creemos también que la igualdad de dereches en la
sanidad, la educacion, el trabajo, los servicios

la cultura y el ocio sdlo es posible mediante la utilizacion
de los servicios ordinarios de la Comunidad, que han de
responder a las necesidades de las personas con
Sindrome de Down con el mismo nivel de calidad que lo
hacen para el resto de la poblacién, de acuerdo con el
articulo 49 de la Constitucion Espafiola.
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4. Propugnamos la atencion personalizada y especializada
en los programas de prevencion, salud, educacion,
incorporacion al trabajo, etc. que tenderan a cubrir las
necesidades especificas de las personas con Sindrome
de Down y que se_aplicaran por_especialistas en_los
centros o servicios ordinarios.

5. Defendemos la normalizacién e integracién a todos los
niveles y en todos los servicios y que solo,
excepcionalmente, como preveén la LISMI y la LOGSE,
cuando la integracion no sea posible por la gravedad o
complejidad de las limitaciones que presenta la persona
con Sindrome de Down, sera atendida en_servicios o
centros especiales, de acuerdo con la familia.

6. Trabajamos por la calidad de vida de la persona con
Sindrome de Down; entendiendo por tal: a) que ésta
tenga cubiertas sus necesidades y expectativas, b) que
desarrolle todas sus potencialidades, y c) que disfrute
de todos sus derechos.

7. Desde la solidaridad luchamos por la igualdad pero con
respeto a la diversidad, en una sociedad abierta'y plural
gue se sienta enriquecida con la diversidad y con la
participacion activa, de las personas con Sindrome de
Down.

8. Desde la tolerancia entendemos el liderazgo asociativo
como una forma respetuosa de colaboracion vy
participacion con todas las organizaciones Ie%
constituidas que respeten los derechos de las persona
con discapacidad, sin que, en ningln caso gueramos
recurrir a la competencia o a la confrontacion.
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5 OBJETIVOS Y PRIORIDADES

Consecuentes con nuestra filosofia abogamos por unos planes
y programas de actuacion con las siguientes prioridades:

a) La prevencioén. El diagnostico precoz y el consejo
genético. Porque es claro que una buena informacion
ayuda a hacer a los padres mas responsables, a
prepararse mejor para recibir a los hijos con Sindrome
de Down.

b) La defensa de los derechos. La FEISD velara por la
defensa de la igualdad de derechos que Ila
Constitucion Espafiola reconoce a todos los espafioles
y denunciara con fuerza las violaciones que se
produzcan.

c) La formacién de especialistas. La formacion integral
de profesionales (médicos, psicologos, pedagogos,
logopedas, preparadores laborales, fisioteﬂbeutas,
etc.) es fundamental para que las personas con
Sindrome de Down consigan una atencion medica y
educativa especializada de acuerdo con sus
necesidades. -

d) Los programas de salud. La buena salud es la base
fundamental para el desarrollo intelectual
para una mejor calidad y esperanza de vida. Hay que
diagnosticar y resolver lo antes posible los problemas
médicos concretos.

bido a la

de

cion

e) Los programas de atencion temprana.
plasticidad del cerebro durante los primer
vida esta demostrado que los programas
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temprana, especificos y bien aplicados, son eficaces
porgue los nifos que los han seguido mejoran sus
capacidades cognitivas y de adaptacion.

f) La escuelade ladiversidad. La escuela de la LOGSE
tiene que dar respuesta a las necesidades educativas
de todos sus alumnos tengan o no discapacidad. No
se han de escatimar esfuerzos para dotar a las
escuelas publicas y privadas, de los apoyos y recursos
necesarios, incluidos los de formacion del profesorado
y para lograr que las adaptaciones curriculares sean
un hecho.

g) El apoyo a la inclusién escolar. Seran objeto de
atenciéon especial los nifios y jovenes con Sindrome de
Down en edad escolar que estando en situacion de
integracion en la escuela ordinaria todavia no reciben
suficientes  apoyos  especializados desde Ia
Administracion Educativa.

h) El empleo. La formacion profesional y los Programas
de Garantia Social han de preparar para el trabajo y
para la vida. La administracion tiene que incentivar de
forma prioritaria la creacion de puestos de trabajo en el
marco laboral ordinario, porque trabajar significa tener
mayor autonomia y tener el reconocimiento de persona
adulta ante la familia y ante la sociedad.

i) La atencidén a las familias. La familia como primer
ndcleo natural de integracion de la persﬁ
Sindrome de Down ha de tener desde el principio
informacion veraz, la formacion veraz y la formacion
adecuada que le lleve a una plena aceptacion de la
situacion y a la efectiva implicacion en la atencion y

educacion de la misma. Asi mismo, se le ha de
proveer de servicios de apoyo y respiro. '
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j) La atencion a graves discapacidades. Existen
personas con Sindrome de Down con una
discapacidad psiquica o fisica profunda cuyas
posibilidades de recuperacién, adaptacién al entorno e
integracion en la sociedad estan muy limitadas y que
constituyen una pesada carga para las familias. Su
atencion, una vez estudiado cada caso y sus
caracteristicas particulares, se hara en Centros
altamente especializados procurando el nivel de
normalizacion que en cada situacion sea posible.

k) EI reconocimiento del papel del adulto. Una
educacion acorde con los principios de normalizacion e
integracion y basada en las potencialidades del
individuo lleva a un mayor nivel de autonomia y a la
asuncion del rol del adulto. Lo cual facilita la
integracion laboral, la relacion de pareja, la vida
independiente y es la mejor garantia para afrontar la
tercera edad.

|) El acercamiento de los servicios a los usuarios. En
la Europa de las Regiones y en la Espafa de las
Autonomias el criterio que debe prevalecer es el de
acercar los servicios a los usuarios para que de esta
forma se atiendan mejor las necesidades concretas de
cada lugar.

m)Mentalizacion, imagen y promocion. La FEISD
velara por la promocion de una imagen positiva de la
persona con Sindrome de Down en la sociedaﬂ
la perspectiva de que la diversidad enriguece a
conjunto. Asi mismo, mejorara su imagen federativa

dando a conocer a los medios de comunicacion sus
actividades y servicios.

on de
la
tegral

n) El apoyo a la investigacion y a la impla
nuevas tecnologias. Las nuevas aplicaci
ciencia al cuidado de la salud y a la atenci
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de la persona con Sindrome de Down, seran objeto de
constante preocupacién en orden a conseguir la
actuacion permanente de los servicios a las normas
cientificas.

0) Los servicios de Tutela. Mediante el apoyo a la
creacion de Fundaciones Tutelares de forma que se
garantice la correcta atencion de las personas con
discapacidad cuando la familia no pueda atenderlas.

p) Los servicios de ocio y tiempo libre. Para mejorar la
integracion social, la autonomia personal y el disfrute
en actividades de esparcimiento de las personas con
Sindrome de Down, en un marco normalizado que
permita una participacion integradora.

Estamos convencidos de que una linea de actuaciéon
basada en las prioridades arriba descritas, tendra un
efecto contundente: Convertir en activa a la persona con
Sindrome de Down, es decir, en una persona capaz de
trabajar y de rendir econdbmicamente. Lo cual es todo lo
contrario de ser una persona pasiva, perceptora de una
pensién y encaminada a pasar toda una vida en un Centro
ocupacional o en una residencia especializada.
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6 BUENAS PRACTICAS

Toda persona con Sindrome de Down, de acuerdo con el Art.
49 de la Constitucion Espafiola, tiene derecho a recibir la
atencién personalizada y especializada que necesite.

Nuestras Entidades tienen la misibn de detectar estas
necesidades, trasmitirlas a la Administracion competente vy
colaborar para resolverlas: A) Exigiendo a la Administracion
competente una respuesta eficaz y adecuada desde los
servicios ordinarios de la Comunidad. B) Creando y prestando
los servicios necesarios, cuando los organismos no los tengan.

Cuando las Entidades FEISD, creen o mantengan servicios:
» Han de adaptarse a necesidades concretas.

= Tienen que acomodarse a la filosofia, actuaciones y
prioridades establecidas en el documento de
identidad de la FEISD. -

» Atenderan las necesidades de las personas con
Sindrome de Down de forma integrada en los
servicios ordinarios de la Comunidad y solamente
cuando esto no sea posible, se les atendera en
servicios altamente especializados.

= Tiene que enfocarse como empresas que prestan
servicios a clientes. El concepto de cliente implica
derecho a exigir. No son beneficiarios.
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Han de ofrecer servicios de calidad.
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7 IDENTIFICACION

= Razén Social:

FEDERACION ESPANOLA DE INSTITUCIONES PARA
EL SINDROME DE DOWN FEISD

= NIF:
G- 80.245.780

= Domicilio Social:

C/ Bravo Murillo n® 79 1°A 28003 Madrid

= Teléfono: = Fax:
91 5337138 /915330259 91 553 46 4b

» E-mail: = http: -
feisd@idecnet.com Www.sindromecfo-wp.net

—
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8 ESTRUCTURA Y CAPACIDAD DE
GESTION DURANTE ELANO 2000

81 IMPLANTACION GEQGRAFICA

Las Comunidades Autonomas en las que la FEISD
desarrolla su actividad son:

o CATALUNA

o« CEUTA

« COMUNIDAD FORAL DE

NAVARRA

*‘l

. « COMUNIDAD
VALENCIANA
-

r:". i EXTREMADURA™

. GALICIA
ANDALUCIA
LA RIOJA

ARAGON ) -
PAIS VASCO
BALEARES

PRINCIPADO
CANARIAS
ASTURIAS
CASTILLA LA MANCHA

+ REGION DE MURCIA

CASTILLA - LEON
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INSTITUCIONES FEISD AMBITO FECHA
TERRITORIAL CONSTITUCION NIF

ASNIMO Asociacion SD
de Baleares Regional 1976 G- 7.063.217
Asoc. para el tratamiento
de nifios y jévenes con SD Regional 6-05-1981 G- 30.044.713
ASSIDO MURCIA
CAMINAR Asociacion
Provincial SD Provincial 2-01-1982 G- 13.040.647
ASDA Asociacion SD de
Asturias Autondmico 12-04-1985 G- 33.065.772
Asociacion Sindrome De
Down de Burgos Provincial 14-06-1985 G- 9.047.697
Asociaciéon Sindrome de
Down de Las Palmas Provincial 16-11-1987 G- 35.131.515
Asociaciéon Sindrome De
Down de Cdérdoba Provincial 2-02-1988 G- 14.202.238
Asociacion Sindrome De
Down de Palencia Provincial 14-11-1988 G- 34.040.451
Fundaciéon SD Gerona y
Comarcas ASTRID 21 Provincial 18-02-1989 G- 17.349.135
Asoc. Para el Sind. De
Down de Pontevedra Provincial 6-10-1989 G- 36.697.324
Asociacion SD de
Valencia Provincial 20-11-1989 G-46.695.458
ARSIDO Asociacién
Riojana para el SD Provincial 21-02-1990 G-.26.118.216
Asociaciéon Sindrome de
Down de Granada Provincial Mayo 1990 G- 18.238.790
Asociaciéon Sindrome De
Down de Extremadura Regional 9-05-1990 w
Asociacion Sindrome de
Down de Tenerife Provincial 14-05-1990 G- 38.250.445
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INSTITUCIONES FEISD AMBITO FECHA
TERRITORIAL CONSTITUCION NIF

Asociacion Sindrome De
Down de Navarra Provincial 4-06-1990 G- 31.277.197
ASIDOSER Asoc. SD de Ronday la
la Serrania de Ronda Serrania 7-08-1990 G- 29.450.699
ASALSIDO Asociacién
Almeriense para el SD Provincial 24-09-1990 G- 4.130.217
Asociacién Abulense del
Sindrome De Down Provincial 7-10-1990 G-5.106.083
ASPANIDO Asociacién
padres de nifios con SD Provincial Febrero 1991 G- 11.664.562
Asociaciéon Down Huesca Provincial 20-03-1991 G- 22.134.357
AGUIDOWN  Asociacién
Guipuzcoana para el SD Provincial 4-07-1991 G- 20.366.688
Fundacién Aragonesa
para el SD DOWN 21 Provincial 1-10-1991 G- 5.048.522
ASDOWNTO Asociaciéon
SD de Toledo Provincial Noviembre 1991 G- 45.247.848
Asociaciéon Sindrome De
Down Ciudad de Jaén Provincial 21-11-1991 G- 23.269.897
XUNTOS Asociacion
Pontevedresa para el SD Provincial 26-12-1991 G- 36.164.887
Asociacion SD de Cadiz y
Bahia Lejeune Provincial 14-02-1992 &11.277.407
ANDADOWN Federacion
Andaluza de Asociaciones Regional 15-03-1992 G- 18.322.883
para el SD
Asociacion Sindrome De
Down de Malaga Provincial 18-03-1992 G- 29.564.739
ASIDGU Asociaciéon Para -
el SD de Guadalajara Provincial 12-06-1992 G- 19.134.089
Asociacion Tinerfefia de
Trisémicos 21 Provincial Junio 1993
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INSTITUCIONES FEISD AMBITO FECHA
TERRITORIAL CONSTITUCION NIF

Asoc. para el tratamiento
de niflos y jov. con SD Regional 29-11-1993 G- 30.692.933
ASSIDO CARTAGENA
Asociacion Sindrome De
Down Teima Local Febrero 1994 G- 15.458.060
BESANA Asociacion SD
Campo de Gibraltar Comarcal 2-03-1994 G- 11.327.764
Asociacion Sindrome De
Down de Zamora Provincial 20-03-1994 G- 49.144.223
Fundacion ASINDOWN Provincial 4-04-1994 G-86.312.350
FUNDOWN Fund. SD de
la Regién de Murcia Regional 3-05-1994 G- 30.413.199
ASIQUIPU Asociacién Si
T Quieres Yo Puedo Comarcal 18-09-1994 G- 11.353.497
Asoc. Prosindrome de
Down Alava Isabel Orbe” Provincial 16-02-1995 G-1.171.693
Asociacion Sindrome De
Down de Ceuta Local 25-02-1995 G- 11.959.251
Asoc. Para la Integracion
de Personas con SD Insular 17-03-1995 G- 7.726.458
Asociacié Lleidatana
Sindrome De Down Regional 22-04-1995 G- 25.351.305
ASODOWN Asociacion
SD de Chiclana Local 24-05-1995 G- 11.363.496
Asociaciéon de Padres de
niflos con SD de Castellén Provincial 19-06-1995 G- 12.409.710
Asociacién SD de Sevillay
Provincia Provincial 21-11-1995 G- 41.783.622
Asociaciéon SD de Sevilla. -
ASPANRI-S.DOWN Provincial 16-12-1995 G-41.810.110
AMIDOWN Asociacién
Amigos SD de Ledn Provincial 27-12-1995 G- 24.330.326
Asociacion Sindrome De H
Down de Lugo Provincial 15-01-1996 G- 27.202.
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INSTITUCIONES FEISD AMBITO FECHA
TERRITORIAL CONSTITUCION NIF

AZUDA Asociacion SD de

Toledo Autonoémico 7-02-1996 G- 45.373.958
Asociacion Alicantina

Sindrome de Down Provincial 29-02-1996 G- 53.097.762
CEDOWN Centro de

nifios Down Provincial 18-03-1996 G- 11.702.024
Asociacion Down

Compostela Provincial 2-01-1997 G- 15.587.355
Asoc. Virgen de las Nieves

SD Local 7-07-1997 G- 11.716.412
AYNOR Proy. de Vida

Independiente para la Regional 23-01-1998 G- 30.577.852
Persona con Discapacidad

Federacion Gallega de

Instituciones para el SD Regional 15-03-1998 G- 15.665.144
Asociacion SD de

Salamanca de padres y Provincial Junio 1998 G- 37.340.403
profesionales

Asoc. Promotora  del

Proyecto Aura Regional Diciembre 1998 G- 60.001.286
Asociacion SD de

Tarragona Provincial 1-12-1999 G- 43.605.476
Asociacién Down Corufia Provincial 19-02-2000 &15.737.466
Federacion SD en Castilla

y Ledn Autonémico 23-09-00 G-09.383.191

-

Pagina 21

——




Memoria de Actividades 2000

83 REPRESENTATIVIDAD
1.1.1.1.1.1.1 COMUNIDA N° SOCIOS/AS
D AUTONOMA

Andalucia 1.612
Aragon 648
Baleares 415
Canarias 250
Castilla la Mancha 602
Castilla - Ledn 875
Cataluia 302
Ceuta 39
Comunidad Foral de Navarra 98
Comunidad Valenciana 539
Extremadura 220

869
1.1.1.1.1.2Galicia

La Rioja 52 ‘ ‘
Pais Vasco 82

Principado de Asturias 166
Region de Murcia 480
TOTAL: 7.249
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9 ACTIVIDADES DESARROLLADAS
DURANTE ELANO 2000

9.1 CONSOLIDACION DEL MOVIMIENTO
ASQCIATIVO FEISD

Uno de los principales objetivos de la FEISD desde su
fundacion en 1991, es el de agrupar a todas las entidades
representativas del movimiento asociativo Down en Espafia.

En esta linea, y tras contactar con las asociaciones y entidades
que aun no pertenecen a la FEISD, un total de siete
Instituciones solicitaron su ingreso en la Federacion durante el
afio 2000, siendo admitidas como socios numerarios por las
Asambleas Generales Ordinaria de 14 de mayo de 2000 y
Extraordinaria de 16 de diciembre de 2000. Estas Asociaciones

son: ‘

= Asociacion Sindrome de Down Virgen de las
Nieves (Arcos de la Frontera).

= Asociacion Sindrome de Down de Salamanea de
Padres y Profesionales.

= Asociacion Alicantina Sindrome de Down.

= Asociacion Sindrome Down Tarragonah

» Fundacion Sindrome Down de G
Comarcas ASTRID 21.

= Asociacion para el Sindrome de Down de la
Coruna.

» Federacion Gallega de Institucion para el
Sindrome de Down.
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Con estas nuevas incorporaciones, la FEISD mantiene hoy
presencia en 16 Comunidades Autdnomas, con representacion
en 56 Municipios de los que 50 son capitales de provincia. El
namero total de Entidades Federadas es de 60.

Han solicitado su ingreso, que esperamos sea ratificado por la
Asamblea General Ordinaria, las siguientes Entidades:

= Fundacion ASINDOWN

= Asociacion Sindrome Down de Valencia

= Federacion Castellano Leonesa de Sindrome de
Down

9.2 RENOVACION DE ESTATUTOS

En la Asamblea General Extraordinaria de 16 de diciembre de
2000, se aprobd por mas de 2/3 de los socios la modificacion
de Estatutos propuesta por la Junta Directiva de FEISD,
guedaron modificados los Estatutos en los puntos que siguen:

Articulo 9, apartado a)
-
Miembros Numerarios: las instituciones de base sin
animo de lucro, legalmente constituidas en el territorio
espafiol, que tengan como objetivo la dedicacion
especifica a las personas con sindrome de Down, en
una marco de integracion y respeto a la diversidad.

Las federaciones regionales de &mbito autona@ ,
las que se agrupen, en su caso, los miembros
numerarios sefalados en el parrafo anterior.

Articulo 12 apartado c)

La utilizaciobn de los servicios federativo
beneficio de sus miembros, tuviera esta

en
S la
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Federacion. Se priorizardn como reglamentariamente
se determine, las actuaciones destinadas a las
Instituciones que no pertenezcan a otras federaciones
de minusvalidos psiquicos, distintas de las especificas
de Sindrome de Down.

Articulo 19

a) Cada miembro numerario tiene un voto por su
condicion de tal.

b) Las federaciones regionales, miembros
numerarios, dispondran, ademas de uno a cuatro
votos adicionales siguiendo criterios de poblacion
en las distintas comunidades autonomas, de
acuerdo con el siguiente baremo: comunidades
con un numero de habitantes inferior a 500.000,
un voto adicional; de 500.001 a 2.000.000 de
habitantes, dos votos adicionales; de 2.000.001 a
6.000.000 de habitantes, tres votos adicionales;
de 6.000.001 en adelante, cuatro votos
adicionales.

-

c) Cuando en una comunidad autbnoma exista una
sola Institucion federada y su ambito de actuacion
sea toda la Comunidad Autébnoma, se
considerara a los efectos del apartado b) como
una federacion regional.

d) Las ciudades autonomas de Ceuta %
tendran la consideracion, a estos efectos, d
Comunidad Auténoma.

Articulo 30 (parrafo 1°)

to de
la

Corresponde al Consejo velar por el cumpl
los Estatutos y arbitrar, en caso de conf
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Junta Directiva, cuando tres de sus miembros lo
soliciten, siendo su decisién no vinculante.

Articulo 37

El
patrimonio
fundacional
de la
Federacion
se fijja en
. clen mil
pesetas.

El Tesorero, con las colaboraciones que precise,
elaborara un presupuesto de ingresos y gastos que
sera presentado a la Junta Directiva, quien una vez
estudiado, lo remitira a la Asamblea General para su
ulterior aprobacion.

El presupuesto anual de la Federacion en el momento
de presentacion de los presentes Estatutos es
superior a 1.500.000 pts.

—
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9.3 PROGRAMAS FUNDACION INOCENTE
INOCENTE

931 INVESTIGACION GaNz [TUADEL SINDROME U=
DOWN

Un primer paso para que los mas pequefios nazcan y sean
sanos es un buen andlisis sobre las causas que provocan
diversas afecciones que les pueden perjudicar..

El principal proyecto de esta causa es comenzar una
investigacion genética del Sindrome de Down, presentada por
la FEISD y desarrollada por el CSIC.

Su objetivo es aportar nueva informacion a la correlacién
fenotipo-genotipo que se conoce hasta ahora.

De esta manera se podran asociar los rasgos patologicos
caracteristicos del Sindrome con las alteraciones @néticas
sefaladas por el analisis citogenético y molecular.

La ilusion de avanzar en la ciencia para llegara a soluciones
efectivas y de prevencion, ha tomado forma en el proyecto
respaldado por la Fundacion Inocente, Inocente, “LA
INVESTIGACION GENETICA DEL SINDROME DE DOWN”, a
través de estudiar los rasgos de las personas ste
sindrome para comparar sus genes con la secuencia%
correcta. Ha sido Presentado por la FEISD, y lo esta llevando a

cabo el Consejo Superior de Investigaciones Cientificas
(CSIC), dirigido por el Dr. José Antonio Abrisqueta.

La duracion prevista del proyecto es de tres afos. P
el mismo el departamento de Fisiopatologia V
Molecular Humana del Centro de Investigaciones Bl

icipan en
Stica
s de
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Madrid,

CROMOSOMA 21 pertenecientes al
q11.2 = Sindrome mieloprniifarstivd. Leucemia transitoria. Consejo Su perlor
q21 = Deficiencia enteroquinasa H H
421.3-922.05 = Amiloidosis, cerebroarterial, tipo danés d e I nveStl g aC I 0 n eS
q21.3-q22.05 = Enfermedad Alzheimer, una forma . s
21.3-922.05 = Esquizofrenia crénica, una forma . Clenti f| cas y |a
422 = Psicosis maniaco depresiva j
g22.1 = Deficiencia carboxilasa multiple
422.1 = Esclerosis lateral amiotrofica, deficiencia SOD 1 u n I d ad d e
q22.2-q22.3 = Sindrome Down, regidn critica H s M
g22.3 = Epilepsia miocldnica progresiva P ed I a.tr I a. SOClaI
g22.3 = Anemia Hemolifica por deficiencia fosfofructoquinasa . -~
q22.3 = Homocistinuria, tipos B6 sensible o no sensible - d el H OS p |ta| N | n O
q22.3 = Leucocemia mieloide aguda ,
g22.3 = Deficiencia agregacién leucocitos 1
g22.3 = Enfermedad poligrandular autoinmune ‘J eS US d e M ad rld .

q22.4 = Sordera autosomica recesiva.

: : La muestra de la
poblacion objeto de estudio esta integrada por nifios afectos del
Sindrome de Down y sus padres. Entre las diferentes técnicas
contempladas en las distintas lineas de investigacion
programadas para el analisis de cromosoma 21, causante del
sindrome, destacamos la “Hibridacion in situ fluorescente”
(FISH) y la “Reaccion en cadena de la polimerasa” (PCR).

Como dato informativo presentamos el mapa fisicopatolégico
de cromosoma 21, en el que se detallan diferentes
enfermedades asociadas a distintas regiones del brazo largo
(q) del citado cromosoma y la region denominada critica del
Sindrome de Down, localizada en g22.2-g22.3. &

Entre los resultados, de momento parciales, sefialamos el
estudio de dos hermanos con la trisomia 21 primaria
consecutivos, en los que hemos descubierto microsomas extra,
no detectados con anterioridad, que estan relacionados
probablemente con el fendbmeno de la no-disyuncién que
originé la trisomia.

Pagina 28



Memoria de Actividades 2000

7,

9:32 LUDOMECUAS YINUEVAS TECNCLOGIAS FARANINGSIASCON
SINDROMEz D DOWN

En la actualidad, uno de los mayores retos planteados por la
FEISD en relacién con los nifios y niflas con Sindrome de
Down, consiste en conseguir su maxima integracion social,
buscando la mayor normalidad posible de su propia vida, tanto
desde el punto de vista de su propia persona, como del punto
de vista de la educacién y del acceso a los recursos
normalizados de los que disfrutan el resto de los nifios.

Para toda persona, capacitada o discapacitada, la autonomia
presupone la previa adquisicion de un gran numero de
instrucciones complejas e interrelacionadas que permiten
decidir, en funcidn de circunstancias cambiantes la actitud
adecuada a cada momento. (Sacados por completo de nuestro
entorno, - en un programa de television, o en una recepcion
diplomatica, por poner algunos ejemplos -, todos nos sentimos
cohibidos e incluso capaces de reaccionar de un modo
medianamente inteligente).

. . -
Ese a modo de manual de instrucciones para la vida, con
capitulos para el ambito personal, familiar, escolar, social, etc.,
es algo que nuestros padres y educadores nos van educando
pacientemente a lo largo de los primeros afios de nuestra vida,
hasta llegar el momento en que podemos ser capaces de
independizarnos, y de tomar la decision pertinente a cada

ocasion, con lo que recordamos y con lo que conclui on
ayuda de la logica. &

Los nifios con Sindrome de Down, como otras personas con
discapacidad, tienen en este terreno un cumulo de
inconvenientes para conseguir su independencia de criterio.
Por un lado, tienen una mayor dificultad para recordar
instrucciones complejas, de otro, su aprendiza las
situaciones de la vida cotidiana suele estar mas limit e el

Pagina 29



Memoria de Actividades 2000

de otras personas, ya que suelen vivir en ambientes mas
restringidos y protegidos que el resto.

Las nuevas tecnologias, con una aplicacién correcta vienen a
ser un instrumento de gran utilidad como coadyuvantes para
los nifios con Sindrome de Down en la adquisicion de
habilidades que les permitan el dia de mafana tener la mayor
independencia posible. Si a esto sumamos el juego como un
elemento a combinar con lo anteriormente citado, podemos
concluir que el juego unido a las nuevas tecnologias es un
elemento fundamental a la hora de fomentar el desarrollo de
los nifios con Sindrome de Down.

El programa se inicio en junio de 2000 y finalizé en febrero de
2001, desarrollandose en ocho Comunidades Autbnomas de
las 17 del Estado Espafiol.

- Andalucia - Canarias

- Castilla - Ledn - Region de Murcia
- Catalufa - Ceuta

- Comunidad Valenciana - Galicia °

Se dirigié basicamente a los nifios/as con Sindrome de Down
de 11 asociaciones integradas en FEISD, cuyas caracteristicas
fueron las siguientes:

* Niflos de 3 a 16 afios con Sindrome de Down

Que necesiten aplicar refuerzos pedagdgicos adaptadm
necesidades educativas especiales, y que necesitan de un
refuerzo pedagdgico y rehabilitacion del lenguaje para poder
obtener un desarrollo integral. Todo ello, a través de la
adquisicion de una serie de habilidades (motora, cognitiva,
lenguaje, social,...), que les permita posteriormente mayor
autonomia personal.
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El objetivo general de este programa es Facilitar a los nifios/as
con Sindrome de Down y necesidades educativas especiales,
la adquisicibn de aprendizajes basicos para la vida adulta
mediante la introduccidén de elementos ludicos y la aplicacion
de nuevas tecnologias en educacion.

Objetivo que se apoya en otros operativos:

» Mejorar los recursos informaticos de 11
asociaciones, con el fin de ayudar a la
formacion integral de los nifios y jévenes con

Sindrome de Down.

= Utilizar y trabajar con juegos interactivos como

factor motivador y estimulador de la atencion.

El juego como camino

La recuperacion del juego como elemento basice en el
desarrollo de las personas, esta demostrada desde hace ya
bastantes afos. En el juego aprendemos a descubrir las
caracteristicas fisicas de los objetos, las posibilidades de
formas y colores, ... y las relaciones sociales con sus jerargquias
y estrategias.

Esta es una realidad valida para todos los nifios y %
mundo, y, por tanto, para quienes presentan Sindrome
Down, lo peculiar es que estos Ultimos pueden obtener mas y
mejores beneficios del juego y de las nuevas tecnologias para

su desarrollo, porque la socializacion que les permite las
actividades ludicas, bien sean utilizando o no utilizando nuevas
tecnologias, dificilmente las encontraran y se daramn en otro
ambiente o situacidn. Asi pues, se hace imp ible
potenciar el juego y las situaciones y espacios lu para
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favorecer el desarrollo de las capacidades cognitivas, motrices,
linglisticas y sociales de los nifios y nifias con Sindrome de
Down.

Este proyecto se justifica ademas, por el placer que el juego
proporciona y sin el cual el Homo-Faber (hombre laborioso), no
se habria convertido en Homo-Ludens (hombre que juega), es
decir, estaria limitado al trabajo sin acceder al ocio.

El juego y las nuevas tecnologias

La importancia del juego en el desarrollo armonico de la
personalidad del nifio esta suficientemente demostrada.

Cuando el nifio juega aprende y ejercita los habitos cognitivos,
éticos, sociales y fisicos y lo hace de forma espontanea,
agradable en total armonia con su ritmo de madurez y de sus
intereses individuales.

Las actividades educativas con materiales ludicos adecuados
consiguen localizar la atencion y favorecen el interés del nifio.

Por otro lado, desde el punto de vista pedagdgico, elﬂego es
un medio de fijacion de los nuevos habitos adquiridos y sirve
para conservar mediante la repeticion agradable de actos y
habilidades nuevas.

La informatica es una herramienta cada vez mas util y a la vez
necesaria para nuestra vida cotidiana. Hoy en dia tode gira en
torno a un ordenador y la ensefianza no iba a se

porque no debemos luchar contra el progreso, puesto que
estariamos luchando contra la condicién del ser humano.

Hay personas que ven un ordenador como una maguina “tonta”
y dificil de manejar, pero otros vemos en él una posibilidad de
motivacion para muchos chicos que no la encue la
ensefianza de un profesor en un aula convenciona s ahi
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donde la informatica juega un papel determinante a la hora de
incentivar en los chicos el deseo de aprender. Para conseguir
este efecto utilizaremos algo que quizd algunos profesores,
padres y todo aquel que se sienta aludido, ya haya utilizado
para tal fin, los juegos.

A todos los chicos/as les gusta jugar, ya sea con una cosa o
con otra, y el ordenador ocupa hoy en dia uno de los
principales puestos en la lista de preferencias. Por ello
debemos aprovechar la oportunidad que nos brinda la
informética y la gran cantidad de juegos educativos y de
diversa indole que existen en el mercado.

Motivacion y aprendizaje: Aprender jugando a través del ordenador

Partiendo de la importancia del juego en el campo educativo,
asi como en el tiempo de ocio, se planted utilizar este recurso
(el juego y las nuevas tecnologias), como un medio de mejora
en el aprendizaje y en el desarrollo del potencial humano de los
nifios con Sindrome de Down.

A lo largo del caminar de FEISD, las asociaciones que la
integran han ido investigando y trabajando con Ios"nejores
recursos y medios que han podido contar con el apoyo de
nuestra Federacion.

Las nuevas tecnologias, cada vez mas implantadas en nuestra
sociedad, van abriéndose camino y ofertando unos mejores
perfeccionamientos y atencion a los distintos campes tanto
educativos como ludicos. Conscientes de la importa

como de la motivacion que estos medios despiertan en los
nifos/as, no queremos quedarnos al margen o viviendo en el
recuerdo, de ahi el interés que FEISD siente y persigue por
todo lo que sea innovar e ir en vanguardia.

los
de

Desde este planteamiento, nos proponemos a
equipos informaticos, de un namero determ
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asociaciones que les permita desarrollar un trabajo, tanto
individual como grupal, con el que satisfacer la curiosidad,
aprendizaje y juego de los nifios/as.

Estas asociaciones se caracterizan por no disponer de la
dotacion presupuestaria suficiente que les permita invertir en
nuevas tecnologias para el desarrollo de programas de juego a
través del ordenador. De ahi que el programa que proponemos,
vaya dirigido no a la totalidad de las asociaciones de FEISD, si
no a aquellas que mas necesitan de nuestro apoyo.

Nuestro objetivo ahora, es introducir materiales informaticos,
que les sirvan a los nifios/as de las asociaciones para trabajar y
divertirse atendiendo a las habilidades, antes mencionadas,
gue consideramos tan importantes. Para dar continuidad y
soporte a estas actividades, necesitamos de un elemento
principal, como es el ordenador, considerandolo como un
material pedagogico y/o herramienta de apoyo, ya que es
recurso, pero que a la vez se esta imponiendo plenamente en
la vida cotidiana.

Las 11 Entidades beneficiarias recibieron de la FEISD

equipamiento informatico consistente en : -
= ORDENADOR GATEWAY MODELO E-3400
» PROCESADOR INTEL PENTIUM IIl 733 MHZ.
= 215 KB. CACHE INTERNA
= 128 MB. SDRAM A 133 MHZ.
= 2 PUERTOS PS-2, 1 PUERTO PARALELO
= 2SERIESY 2 USB. “
= CAJA SOBREMESA
= TARJETA SONIDO INTEGRADA
= CD-ROM 48 X
= DISCO DURO 20 GB. ULTRA DMA
= 3SLOTSPCI, 1I1SA, 1 PCI/ISAY 1 AGP
= DISKETTERA 1,44 MB
» TARJETA RED 3 - COM 10/100 ETH
= TARJETA VIDEO INTEGRADA

Pagina 34



Memoria de Actividades 2000

ALTAVOCES BA-265
MONITOR EV-700 17"
RATON, TECLADO Y ALFOMBRILLA

94 PROGRAMA ESPANOL DE SALUD

El Programa Espariol de Salud para personas con Sindrome de
Down, ha seguido teniendo una excelente acogida por parte de
familias, profesionales y servicios de salud de todo el territorio
nacional.

En el ano 2000 se
han terminado de
difundir los
ejemplares que

todavia
permanecian en la
Federacion, por lo
cual, para el afo
2001 se revisara y
reeditara este
programa de salud

gue tan excelente acogida ha tenido.

El programa de salud ha sido referencia en ﬁias
publicaciones y otros programas editados por diversas
entidades. Entre las publicaciones podemos destaca d

en el Sindrome de Down” (Rosario Linares Garcia yﬁ
Castro Lobera), y también en la edicion del programa de sal

editado por la Fundacion Sindrome Down de Madrid.
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95 PROGRAMAS 05 IRPF 1999 EJECUCION 2000

951 PFROGRAMADEINSERCION SOUUCLABCRAL NORMALIZADA
Comprende cinco grandes apartados:

- Autonomia personal vy social. Permite la
evaluacion y mejora de los niveles de
Autonomia, centrados en los siguientes
aspectos: Manejo del dinero, autonomia urbana,
relaciones sociales (habilidades sociales),
autonomia domestica, higiene personal, etc.

- Orientacién_y Formacién_ para_ el empleo.
Dirigido al asesoramiento de los jévenes y sus
familias sobre las alternativas de empleo
existentes, y sobre vias de acceso a empleo
ordinario.

- Blsgueda de empleo. Contempla, porun lado,
las personas con discapacidad psiquica que
estan en edad de trabajar y quieren acceder al
mercado laboral. Por otro lado, se creard una
relacion de empresas demandantes = de
trabajadores con discapacidad psiquica.

S —
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- Apovo en el empleo. Se facilita un profesional
de apoyo encargado de orientar, apoyar Yy
supervisar a los trabajadores en la realizacion de
sus tareas.

- Evaluacion y Sequimiento. A lo largo de todo el
trabajo se ira realizando una evaluacion
formativa, para asi comprobar si se van
cumpliendo tanto las necesidades del trabajo
como las del trabajador.

Las Entidades participantes en este programa fueron:
FUNDOWN

Asociacion Down Huesca

Asociacién Sindrome Down de Méalaga

(O
(&4
N
@ 1

ROCFRAMADEAJTCNOMIAFERSCNAL, DESARRCLLO
CCALYMEAAITCNC VA

Con este programa se pretende formar a las personas con
Sindrome Down y otras discapacidades psiquicas enequellos
aspectos de la vida personal y social necesarios para que
puedan desarrollar una vida adulta lo mas independiente
posible. Para esto, el programa incluye dos bloques
fundamentales:

- Autonomia Personal. Los/as alumnos/as , a
través del programa deben apre a
desenvolverse por si solos en los sm
aspectos: Aseo y vestido; alimentacion; orden y
tareas domésticas y habitos de salud.

- Autonomia Social. Los/as alumnos/as, deben
adquirir unas habilidades sociales basicas para
relacionarse con las demas as,
comportarse de forma  adecu en
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determinadas situaciones, asi como adquirir
unas habilidades instrumentales basicas para
ganar independencia. Los aspectos principales a
trabajar dentro de esta area  son:
Desenvolvimiento en el medio: manejo del
dinero, uso del teléfono, desplazamientos por la
ciudad, prevencion de accidentes, etc.
Habilidades sociales, autonomia urbana, ocio y
tiempo libre, sexualidad y relaciones
interpersonales y de grupo. El desarrollo de
estos contenidos se realizara partiendo de una
metodologia practica, en la que manejaran
situaciones reales y simuladas en las que se
deban utilizar las habilidades que van a trabajar.

Las Entidades participantes en este programa fueron:

- Asociacion Sindrome Down de
Extremadura

- Asociacion Sindrome Down de Castellon

- Asociacion Sindrome Down de Malaga

- Assido - Murcia
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Con este programa se pretende poner en marcha y/o ampliar
los servicios de atencidn temprana para nifios/as de 0 a 6 afios
con la finalidad de estimular el aprendizaje de conductas
especificas funcionales que ayudan al nifio/a a potenciar su
capacidad para aprender habilidades de autonomia
adaptadas a su entorno social normalizado y a mejorar su
preparacion para afrontar la etapa educativa, prestando a las
familias el apoyo necesario para ello. El programa desarrolla
las siguientes actuaciones:

- Intervencién directa. Los objetivos y actividades
gue se van a realizar con el nifio/a, se pueden
agrupar en cuatro grandes areas: motora,
cognitiva, socio-comunitaria y de adquisicion de
habitos de autonomia.

- Intervencién familiar. Se realizaran, sobre todo,
tareas relacionadas con: la mformacum sobre
diferentes programas en relacion a la atencion
temprana, la incorporacion de los padres y
madres al programa que realiza el/la nifio/a y la
orientacion a padres y madres sobre pautas de
actuacion con sus hijos/as.

- Coordinacién con otros servicios. Hospitales,
escuelas y equipos de accién social.

Las Entidades participantes en este programa fueron:

- Asociacion Sindrome Down de Granada

- Asociacion Sindrome Down de Cadiz y
Bahia Lejeune

- A.SIL.QUI.PU.

Pagina 39



Memoria de Actividades 2000

75)
o
i

SRAMADE CORINANCIACION DERPROVECTOS

ROFPEQS: INTERCOM

¢
(
77 13

INTERCOM contempla fundamentalmente cuatro acciones:

- Adaptacion ___al _castellano __del _sistema
informatico __para __formacion __ profesional
LOGICOM. Para su utilizacion para personas
con discapacidad psiquica.

- Acciones de formacion. En una doble vertiente:
formacion de personas con discapacidad,
estableciéndose tres cursos.

- Formacion de formadores. A través de cursos
de aprendizaje.

- Promocién vy apoyo en el empleo. Con dos
tipos de actividades: promocion de empresas;
apoyo al empleo en empresas ordinarias.
Informaciéon y divulgacion, con la cowxién a
internet, la edicion de cuatro suplementos en la
prensa local y la edicion de temarios y guias de
FP.

Ha participado en este programa :

- FUNDOWN
“
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EVOLUCION ECONOMICA DE LOS PROGRAMAS 0,5 IRPF
(ANIOS 97 —98 —99—00)

EVOLUCION ECONOMICA DE LAS SUBV IRPF

1 -

[l Cantidad en millones de pts afio 97 Bl Cantidad en millones de pts afio 98
K Cantidad en millones de pts afio 99 ECantidad en millones de pts afio 00

—
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EVOLUCION DEL NUMERO DE ENTIDADES
PARTICIPANTES EN LOS PROGRAMAS 0,5 IRPF
(ANOS 97 —98—99—00)
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EVOLUCION DEL NUMERO DE ENTIDADES
PARTICIPANTES EN LOS PROGRAMAS 0,5 IRPF
(ANIOS 97 —98 —99—00)

IRPF EVOLUCION NP ASOC PARTICIPANTES

[I NP asoc participantes IRPF 1997 B NP asoc participantes IRPF 1998 Ll
O NP asoc participantes IRPF 1999 [N asoc participantes IRPF 2000

-
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96 PLAN DE ACCION PARA PERSONAS CON
SINDROME DE DOWN

981 JUSTIFICACICN

En los dltimos afos, hemos asistido a notables avances en el
terreno de la Atencién a las personas con discapacidad en
Espana.

A iniciativa, en principio de las Administraciones Publicas
(Estatales y Autondémicas), y posteriormente de otras entidades
publicas y privadas, se ha venido potenciando el desarrollo de
los Servicios a través de Planes de Accion.

Un Plan de Accién es una herramienta global, que proporciona
grandes ventajas: orienta sobre los objetivos generales de una
entidad en el futuro inmediato, proporciona datos sobre la
realidad del colectivo objeto del Plan, analiza las necesidades,
fija las entidades responsables y las estrategias apropiadas
para cubrir las necesidades y proporciona las herramientas
para evaluar la eficacia y calidad de los Servicios.

En la actualidad, la mayoria de Comunidades Auténomas y
muchas entidades se rigen a través de un Plan de Accion para
ejecutar sus actuaciones en materia de Servicios Sociales.

El futuro de los Servicios dirigidos a personas con disc

estd ya marcado en multitud de documentos que han ido
apareciendo en nuestro entorno (Normas uniformes de las
Naciones Unidas (1993), Comunicacién sobre igualdad de
oportunidades de la Comision Europea (1996), etc.): La
igualdad de oportunidades / igualdad de trato de todos los
ciudadanos. Las personas con discapacidad estan de
ser sujetos pasivos de recepcion de servicios a ser nos
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activos que comparten los espacios de la comunidad en la que
viven con el resto de los ciudadanos. La igualdad se entiende,
en definitiva, como la capacidad de ejercer derechos y deberes
en las mismas condiciones que las que convivimos.

En esta perspectiva de eficacia, calidad de servicios, igualdad y
modernizacion en la que enmarcamos el Plan Integral de
Accion para personas con Sindrome de Down en Espafia.

962 DISEND

TS r—

A continuacion se proporcionan algunos datos técnicos sobre el
diseiio del Plan.

1.1. Entidades implicadas

- Direccion:  Federacion  Espafola de
Instituciones para el Sindrome de Down
(FEISD).

- Coordinacion Técnica: INTER-SOCIAL.
. : .

- Entidades relacionadas: Publicas vy
privadas implicadas en la atencion a
personas con discapacidad.

1.2. Fases de elaboraciéon

- Fase previa: Coordinacion de eqm
trabajo y priorizacion de acciones.

- Estudio de necesidades: Analisis de la
poblacion a través de diversas técnicas de

investigacion: bases documentales, bases
de datos, encuesta, grupos de diseusion,...
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Confeccion de un informe de apoyo a la
elaboracion del Plan: andlisis de la
realidad, analisis de necesidades, analisis
de recursos.

- Elaboracion de programas, objetivos vy
acciones: Configuracion de las diferentes
areas de actuacion del Plan, desgranando
las actuaciones previstas en cada uno de
ellos.

- Disefio de mecanismos de evaluacion:
Durante el periodo previsto de aplicacion.

- Edicién y Publicacion.

963 ESTADOACTUAL DEL PLAN

Se ha realizado la propuesta de fundamentacion para el Plan
de Acciodn.

El contenido de este documento es el que sigue: -
1. FINALIDAD
2. PRINCIPIOS >

- DIGNIDAD Y DERECHOS DE LA

PERSONA:;
- RESPETO Y VALORACION h
DIVERSIDAD:
- IGUALDAD DE OPORTUNIDADES:
- INTEGRACION Y NORMALIZACION:
- PARTICIPACION:
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3. CRITERIOS DE ACTUACION

- PLANIFICACION CENTRADA EN LA
PERSONA:

- ACTUACION SOBRE EL ENTORNO:

- INTERVENCION INTEGRAL:

- ATENCION PERSONALIZADA Y
ESPECIALIZADA:

- UTILIZACION DE LOS SERVICIOS
ORDINARIOS DE LA COMUNIDAD:

- PARTICIPACION DE LOS USUARIOS:

- EQUIDAD TERRITORIAL Y
DESCENTRALIZACION EN LA GESTION:

- COORDINACION INSTITUCIONAL:

- MODERNIZACION, INNOVACION,
INVESTIGACION:

- APOYO A LAS FAMILIAS:

El estudio de la poblacion y analisis de la realidad se esta
realizando en base a técnicas cuantitativas (Estudio poblacion
desde la base de datos del IMSERSO estudiando los registros
Sindrome Down y también en la Encuesta de 1999 realizada
por el INE, si bien estamos esperando los microdatos
referentes a Sindrome Down de dicha encuesta), y técnicos
cualitativos mediante grupos de discusion de personas con
Sindrome de Down, familias y profesionales.

La fase operativa comenzara a desarrollarse a partir de Abril de
2001 mediante grupos de técnicos cualificadm
desarrollaran la misma.

A final de afio, el plan estara listo para su edicién y publicacion.

4
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9.7 PROGRAMAS OBRA SQCIAL CAJAMADRID

271 EDICON YLISTRIZEUCION BELAREVIS TADOWN

La Obra Social de Caja Madrid, ha colaborado en la
financiacion de la revista, mediante la contratacion de la
contraportada, para ubicacibn de su publicidad, habiendo
recibido en contraprestacion una cantidad econémica que ha
servido para financiar el primer nimero de la nueva etapa de la
revista.

DICCN Y EISTRIELCCN = UNMANUALEEATENCICNA
ERSUNAS CON SINDRONE D DOWN

972

Dentro delas publicaciones cientificas que se han venido
realizando en materia Sindrome de Down, predominan los
manuales que han sido publicados con un lenguaje
excesivamente cientifico, y que no han llegado ae&lar en
familias y profesionales.

Desde la FEISD y sus Asociaciones, se ha demandado la
elaboracion de manuales que contemplen a la persona con
Sindrome de Down, en todo su ciclo vital, y que a la vez
puedan servir de herramienta y guia de familias, educadores,
maestros, psicologos y todos aquellos profesionales un
modo directo o indirecto participen y actuen en este%
de la persona con Sindrome de Down.

Todo ello con la finalidad de que se procure la mejora de
calidad de vida desde ambitos normalizados, facilitando la
plena integracion familiar, escolar, social, y labo en un
permanente respeto a la diversidad. -
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Asi pues, en la linea de apoyo y edicidén de publicaciones que
puedan favorecer este objetivo, hemos propuesto este manual
gue aborda seis grandes areas basicas de actuacion:

= Atencion Temprana.

= Educacion.

» Formacion y Empleo.

» Vida Autdnoma, Vida Independiente.
= Sexualidad.

= Familias.

En este caso, nuestra propuesta se basa en la necesidad de
elaborar un manual, accesible, comprensible y que sea
utilizado tanto por familias como por profesionales en el trabajo
diario con personas Sindrome de Down.

El manual ha pretendido ser un documento de apoyo, de
referencia que contenga orientaciones practicas para el trabajo
del dia a dia con las personas con Sindrome de Down.

973 FPREMIOEIANZALFEISD ENINVESTICACICN NO MELICA

- ~ _ -
Durante los ultimos afios, desde FEISD se han impulsado las
investigaciones en el campo de salud y de genética, medidas
gue se han concretado en dos actuaciones recientes: La 32
edicion del Programa Espafiol de Salud para Personas. con
Sindrome de Down, y la financiacion en colaboracion con el
Patronato de la Fundacion Inocente, Inocente y el Consejo
Superior de Investigaciones Cientificas (CSIC) una
investigacion genética en Sindrome de Down que des
el profesor José Antonio Abrisqueta (CSIC), en colaboracion
con el Doctor Jesus Pérez (de la unidad de pediatria del
Hospital del Nifio Jesus de Madrid.

Desde FEISD queremos impulsar y comple tar las
actuaciones anteriores con la creacién de un pre ual
Caja Madrid de investigacion no meédica en Sindrom own,
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por importe de 2.500.000 ptas. + 500.000 ptas. para promocion
y jurado.

Creemos que de este modo podemos profundizar en los
campos de psicologia, pedagogia, integracion social, vida
autonoma, sexualidad, que han tenido, en el campo de la
investigacion, una respuesta mas difusa por parte de
administraciones publicas y entidades privadas ya que se han
primado cuantitativa y cualitativamente, la investigacion
genética y médica sobre las anteriores.

Al ser un premio de investigacion, no meédica, el colectivo al
gue se dirige es a toda la comunidad cientifica del territorio
nacional, entendiendo la misma como las Universidades,
instituciones, profesionales, equipos de trabajo, que realicen
investigaciones sobre aspectos no meédicos del Sindrome de
Down.

Resefar que los beneficiarios finales de este premio seran las
personas con Sindrome de Down y sus familias, ya que son la
poblacion a la que estan dirigidas las investigaciones que
optaran a este premio.
-

La difusion e implantacion de un premio en investigacion no
meédica complementard las actuaciones e impulsara a traves de
las organizaciones de nivel regional y provincial la coordinacion
y el conocimiento del colectivo de un modo mas especifico.

Vendran a complementar los estudios que se presenten, las
actuaciones citadas anteriormente en investigacion gﬂ'
salud. Asi mismo, este premio tendra un efecto multiplicador,
mediante los trabajos que se presenten podemos conocer
meétodos e instrumentos para mejorar capacidades,

aprendizajes, calidad de vida de las personas con Sindrome de
Down y de sus familias.

Los objetivos especificos de este proyecto son:
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- Promover acciones de investigacibn que
impliguen la elaboracion de materiales vy
manuales para un mejor conocimiento y difusion
de las formas eficaces de trabajar con y para
personas con Sindrome de Down.

Abrir la participacion en las actividades de investigacion a todos
los miembros de la
comunidad y a |los
profesionales no dedicados
especificamente a la
habilitacion o rehabilitacion
gue trabajan con personas
con Sindrome de Down.

Pagina 51



Memoria de Actividades 2000

93 | ENCUENTRO NACIONAL DE FAMILIAS EN
SALAMANCA

Una de las principales politicas de Atencion a las Personas con
Sindrome de Down desde el Movimiento Asociativo FEISD, es
la participacion de las Familias en todos los aspectos de la vida
de la Persona con Sindrome de Down (Salud, Educacion,
Integracion Social y el Acceso al Trabajo.

Desde FEISD hemos querido favorecer la creacion de Foros de
Encuentros de Familias en los que se atiendan y se hagan
esfuerzos concretos encaminados hacia la puesta en comun de
todas las cuestiones relacionadas con los problemas de las
familias, ya que las Asociaciones no pueden afrontar estos
dada su pequeia estructura y escasez de recursos.

Con frecuencia, la importancia dada al tratamiento técnico que
se lleva a cabo con las personas con Sindrome de Down,
conlleva que los lugares de debate que se crean estén
destinados a los profesionales, ofreciendo pocas pos@lidades
para el grupo de personas que tienen la mayor parte de
responsabilidad para favorecer la integracion social, escolar y
laboral de los nifios y jovenes con discapacidad psiquica.

Por ello, La Federacién Espafiola de Instituciones par:':l el
Sindrome de Down (FEISD) ha organizado, en colaboracion

con la Asociacion Sindrome Down de Salaman u Il
Encuentro de Familias, los dias 28 y 29 de octu(l:&
Ciudad de Salamanca.

Un total de 300 personas de todo el Territorio Nacional
participaron de este Encuentro.

El objetivo previsto para este foro, es ofrecer a las ias la
posibilidad de poner en comun experiencias, ex Ivas,
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iniciativas y propuestas con la finalidad de que, a partir de las
conclusiones que se extraigan, los técnicos conozcan y puedan
desarrollar medidas acordes con los intereses de las familias,
gue, a menudo se desconocen.

En el mismo se desarrollaron diferentes ponencias, para
posteriormente, en los talleres desarrollados por areas
tematicas tratar temas concretos (Sexualidad, Vida Autonoma -
Vida Independiente, Atencion Temprana, Educacion, Empleo),
en las que los protagonistas fueron las propias Familias.

PROGRAMA Il ENCUENTRO NACIONAL DE FAMILIAS

SABADO 28 DE OCTUBRE

09:30 hrs. Entrega de documentacion a los
asistentes

10:00 hrs.  Apertura del Encuentro a cargo del
Excelentisimo Sefior D. Carlos Fernandez Carriero,
Consejero de Sanidad y Bienestar Social de la Junta
de Castillay Leon. -

Intervienen:

D. Rafael de Lorenzo, Vicepresidente Primero
Ejecutivo de la Fundacion Once.

D. Pedro Oton Hernandez, Presidente de la
Federacion Espafiola de Instituciones
Sindrome de Down FEISD.

D. Rafael Sierra Panyagua, Director de la Obra
Social Caja Duero de Salamanca.

D. Ana M2 Hidalgo, Presidenta de la Asociacion
Sindrome Down de Salamanca.

10:30 hrs. Acto Publico de reconocimi la

FEISD a la Fundacion Inocente y a MRW.
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Se realizard& la entrega de una placa de
reconocimiento al Sefior, D. José Velasco, Presidente
del Patronato de la Fundacion Inocente, y al Sefor D.
Francisco Martin Fries, Director General de MRW.

11:00 hrs. Descanso

PONENCIAS

11:15 hrs. “Estructura Familiar y Sindrome de
Down”, por D. Mark Beyebeach, Doctor en
Psicologia, Profesor de la Universidad Pontificia de
Salamanca, Iimparte el Master de Terapeuta
Sistémicos (Intervencién Familiar.

12:15 hrs. Coloquio

12:45 hrs.  “Integracion Educativa y Laboral”, por D.
Antonio Dominguez Fernandez, Licenciado en
Sociologia y Coordinador de los programas de
Garantia Social y Planes de Insercion Laboral e
Insercion Sociocultural para alumnos con necesidades
educativas especiales.

En esta mesa redonda se contara con dos padres de
personas con Sindrome de Down, que realicen su
labor profesional en el ambito de educacion y de
empleo.

Proyeccion del video “El Empleo para personas con
Sindrome de Down” (realizado para estas jornadas).

14:15 hrs. Comida

16:30 hrs. — 19:30 hrs. Visita Turistica por ludad
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19:30 hrs. — 20:00 hrs. Organizacion de grupos de
trabajo.

DOMINGO 29 DE OCTUBRE

10:30 hrs.  Talleres de trabajo

- Atencion Temprana

- Educacion

- Empleo

- Sexualidad

- Vida Autonoma y Vida Independiente

13:30 hrs.  Conclusiones. Acto de clausura a cargo
del llustrisimo Sefior Alcalde, del Excelentisimo
Ayuntamiento de Salamanca, D. Julian Lanzarote
Sastre.

Intervendran:

- D. Alberto Galerén De Miguel, Director General del
Instituto de Migraciones y Servicios Sociales
(IMSERSO). -

- D. Miguel Pereyra Etcheverria, Secretario General
de Fundacion Once.

Las personas asistentes al Il Encuentro de Familias,

son familiares de personas con sindrome de Down,

asi como de las Entidades Federadas en FEISD de
distintos lugares del Estado espafol.
En total, se estima que asistieron mas de 300

personas de todo el territorio nacional.

Las Entidades Federadas en FEISD, participantes en
este Il Encuentro fueron: o
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ANDALUCIA
" ASALSIDO Asociacion Almeriense para el

Sindrome de Down
= Asociacion Sindrome de Down de Cordoba
» Asociacion Sindrome de Down de Granada
= Asociacion Sindrome de Down “Ciudad Jaén”
*ASPANIDO  Asociacion Padres de Nifios con
Sindrome de Down
= Asociacion Sindrome de Down de Malaga
»A.SIL.QUI.PU. “Si td Quieres yo Puedo”

ARAGON
= Asociacion Down Huesca

ASTURIAS
= ASDA Asociacion Sindrome de Down de Asturias
—
BALEARES

= ASNIMO Asociacion Sindrome de Down de

Baleares

CANARIAS
= Asociacion Sindrome de Down de Tenerif

CASTILLA — LEON
= Asociacion Abulense del Sindrome de Down

= Asociacion Sindrome de Down de Zam o
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= AMIDOWN  Asociacion Amigos Sindrome de
Down

= Asociacién Sindrome de Down de Salamanca
Padres y Profesionales

= Asociacion Sindrome de Down de Palencia

= Asociacion Sindrome de Down de Burgos

CASTILLA — LA MANCHA
= ASDOWNTO Asociacion Sindrome de Down de

Toledo

= Asociacion Integracion “AZUDA” de Toledo

CEUTA
=  Asociacion Sindrome de Down de Ceuta

EXTREMADURA
= Asociacion Sindrome de Down de Extremadura

GALICIA
= Asociacion Sindrome de Down de Lugo =

= Asociacion para el Sindrome de Down de

Pontevedra “

» Asociacion Down Compostela

=  Asociacion Down Coruia

REGION DE MURCIA
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= Asociacion para el Tratamiento de Nifios y
Joévenes con Sindrome de Down. Assido
Cartagena

= FUNDOWN Fundacion Sindrome de Down de la
Region de Murcia

= AYNOR Proyecto de Vida Independiente para las

Personas con Discapacidad

PAIS VASCO

= Asociaciéon Prosindrome de Down de Alava

LA RIOJA
= A.R.S.1.D.O Asociacion Riojana para el Sindrome
de Down
COMUNIDAD VALENCIANA -

= Asociacion de Padres de Nifios con Sindrome de

Down de Castelldn

-

Se dispuso de un servicio de Ocio y Tiempo Libre para
nifios/as y otro para adultos.

Contamos con voluntarios aportados por la Asociacion
Sindrome Down de Salamanca que en todo momento
se ocuparan del Ocio y Tiempo Libre de los ninos/as y
jovenes con Sindrome de Down.

En la mafana del sabado se proyecto un se
desarrollaron tres ponencias que die gar,
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posteriormente, a un coloquio entre familias vy
ponentes.
Familias y Sindrome de Down, por Margarita

Herrero.

Programas de Formacion Ocupacional: Una
oportunidad de empleo para las personas con

Sindrome de Down, por Natalia L. SGnchez Galera.

La Insercion Laboral de las personas con

Discapacidad, por Antonio Dominguez Fernandez.

En relacibn con las tres ponencias, despertaron
interés en una medida mucho mas amplia las que
hacian referencia a formacion e integracion laboral, en
las cuales se presentaron medidas alternativas, a las
tradicionales, de insercion laboral y que despertaron
un profundo debate. .

En los talleres se trataron los siguientes temas:

ATENCION TEMPRANA

Los padres demandan una informacion adecuada de
en el momento en que se produce el nacimiento,

e mclugb

antes, de la persona con Sindrome de Down. Echan en falta la
preparacion de los profesionales de la sanidad, en este punto,
y demandan que sean formados correctamente para poder dar
la noticia de manera adecuada.

El obligatorio cumplimiento del Programa Espafiol lud.
Este programa se ha mostrado como una herramient az de
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cara a la salud de las personas con Sindrome de Down, no
obstante su aplicacion se deja a la voluntad de los distintos
profesionales. Los padres reclaman su inclusibn como derecho
dentro de las prestaciones de la seguridad social.

La formacion adecuada a los padres. Los padres son los
motores de la Atencidon Temprana y demandan formacion e
informacion en esta area.

Ampliacion de los recursos en Educacion Infantil. Los recursos
en esta area son escasos Yy los profesionales no estan lo
suficientemente preparados, si a esto unimos la falta de
recursos humanos en esta area, vemos que todavia queda
mucho por hacer. Los padres también demandan que la
Educacion Infantil, a ser posible, se realice dentro del propio
ambiente (localidad, barrio) del nifio con Sindrome de Down.

EDUCACION

El marco de la LOGSE nos ofrece grandes posibilidades de
cara a la atencion a la diversidad, no obstante el desarrollo de
la Ley esta por realizarse en gran medida. -

Los recursos que ofrece la comunidad educativa son escasos y
con gran variacion dependiendo de la Comunidad Auténoma en
gue uno se encuadre.

La Educacion Secundaria es segun los padres el gran fracaso
de la aplicacion de la Ley.

Los padres estan observando una regresion al aula especifica
y a los centros de educacion especial, por lo que demandan el
desarrollo y la aplicacion de la LOGSE, y no estan dispuestos a
gue haya una vuelta atras en el sistema educativo.
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EMPLEO

Surge un debate en este taller de trabajo sobre el sistema
actual de promocién laboral, centros ocupacionales, centros
especiales y empresas ordinarias, sobre todo en los pasos que
se deben dar de uno a otro segun vayan las personas
adquiriendo las habilidades necesarias. Surge la polémica al
plantear el camino a la inversa de la empresa ordinaria al
centro especial de empleo con la correspondiente formaciéon de
las personas con Sindrome de Down.

Lo que si dejaron claro los padres es que el actual modelo de
centro ocupacional no era valido, ya que casi en ningun caso
se producia una promocion desde los mismos en sentido
ascendente al centro especial de empleo o a la empresa
ordinaria.

Los padres demandaban jornadas monograficas sobre un area
concreta y que cada jornada tuviera caracter anual.

También reivindicaron el cumplimiento de la Ley en cuanto a la
contratacion del 2%, asi como la adaptacion “de las
convocatorias publicas de empleo a personas con retraso
mental.

VIDAAUTONOMA, VIDAINDEPENDIENTE

Los padres llegaron a la conclusion de que Ioh

propongan las personas con Sindrome de Down en cuanto a su
vida auténoma lo puedan adquirir, siempre y cuando se
busquen sus centros de intereés.

Los padres concluyen que hay que darle a las pe
Sindrome de Down las mismas opciones que al r
hijos sin discapacidad, para ello el trabajo en la for

nas con
los
n de
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padres desde las diversas entidades y asociaciones es
fundamental.

SEXUALIDAD

En este capitulo los padres manifiestan un miedo importante a
este tema, asi como un desconocimiento del mismo. Derivado
de esto surgen miedos cuando los hijos se van haciendo
adultos: miedos de los padres a que abusen de sus hijos,
miedos de los padres a un embarazo no deseado, ...

Para mejorar esto los padres demandan guia e instrumentos
que les ayuden en la formacion en sexualidad como padres.
Aln con estos miedos reconocen el derecho que tienen sus
hijos de vivir una vida sexual y afectiva como el resto de las
personas.

La informacion en anticoncepcion es esencial tanto para padres
y sobre todo para hijos.

Cuando hablamos de integracion hablamos de globalidad, no
podemos decir, que les vamos a integrar socialmente menos
en sexualidad. Debemos integrarles también con sealalidad,
ya que las personas con Sindrome de Down tienen
necesidades sexuales, y afectivas, unos mas que otros porque
en esto como en tantas cosas no todos son iguales y la
diversidad es la norma.

El Il Encuentro de Familias conto con la presencia de distintos
medios de comunicacion. Los medios que participaron

RADIO
- ONDA CERO

- COPE
- RADIO NACIONAL
- RADIO ESPANA
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- CADENA SER
- ONDA MADRID

TELEVISION
- ANTENA 3 TELEVISION
- EFTV

- CERES TELEVISION
TELEVISION DE SALAMANCA

PRENSA
- TRIBUNA DE SALAMANCA
- EL ADELANTO
- LA GACETA DE SALAMANCA
- EL NORTE DE CASTILLA

-
AGENCIAS
- SERVIMEDIA
- EFE -
- EUROPA PRESS
EVALUACION EXTERNA DEL ENCUENTRO

1. INFORMACION PREVIA

El Cuestionario de Evaluacion del Encuentro con
preguntas de respuesta cerrada (en la que se pu :
de cinco posibles respuestas) y una cuestion final d uesta
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abierta, en la que podia expresarse por escrito aquellos
comentarios, sugerencias, criticas, etc. que se considerasen
oportunos.

Podemos diferenciar las 10 cuestiones principales en tres
grupos diferentes, en base al tipo de datos que tratan:

Bloque I: Cuestiones dirigidas a evaluar el valor y
conveniencia (en sentido global, amplio) de un
Encuentro de estas caracteristicas. Son estas:

o Interés general del Encuentro.
o Organizacion del Encuentro.

o Calidad del material Entregado.
o Utilidad del Encuentro.

Bloque Il: Cuestiones dirigidas a evaluar las ponencias:

o Calidad de las ponencias. -
o0 Presentacion de las ponencias.

o Tiempo dedicado a las ponencias.

Bloque IIl: Cuestiones dirigidas a evaluar los debates (o
talleres de trabajo):
o Calidad de los debates.

0 Presentacion de los debates.

o Tiempo dedicado a los debates.
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De los 150 editados, se han entregado un total de 37
cuestionarios. Podemos considerar este numero de
cuestionarios entregados como relativamente escaso, aunque
con informacién suficiente para extraer una impresion
significativa sobre el desarrollo y los resultados del Encuentro.

En todo caso —teniendo en cuenta que se trata de un colectivo
de familias suficientemente organizado y estructurado en un
movimiento asociativo- en sucesivas ocasiones, debe hacerse
un esfuerzo en animar a los asistentes a que hagan uso del
Cuestionario de Evaluacion para expresar su opinion.

A continuacién se desgranan las conclusiones generales de
esta evaluacion; en un capitulo posterior se aportan diferentes
datos elaborados y otras conclusiones interesantes; en el
altimo capitulo se aportan sugerencias y comentarios Utiles
para tener en cuenta en préoximas ediciones del Encuentro
Nacional de Familias.

2. CONCLUSIONES GENERALES:

El evento ha sido de una gran trascendencia. Las cuestiones
mejor valoradas han sido el Interés general (puntta 4,64 sobre
5) y Utilidad (puntta 4,4) del Encuentro. Si nos fijamos en el
porcentaje de cuestionarios que aprueban el interés y la utilidad
el encuentro (es decir, que puntdan con un 4 o0 un 5),
encontramos que ambos superan ampliamente el 85 por ciento.

Por tanto, podemos decir que la realizacion de las |
responde a una necesidad (expresada o no) de las familias
justifica ampliamente la reedicibn del evento con cierta

periodicidad (cada uno o dos afos), tal y como se sugiere en
repetidas ocasiones en los cuestionarios entregados.

or la
los
ucion

La necesidad y el interés que las familias demues
participacion esta presente también en la alta valora
debates, que fueron la actividad mas abierta a la col
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de todos; por un lado la calidad de los debates se ha valorado
de manera muy alta (4,03), mientras que el tiempo dedicado a
los debates ha sido una de las cuestiones mas criticadas, sobre
todo en los comentarios finales.

No solo la participacion, sino el interés por la formacion y la
investigacion estd demostrada en la alta valoracion de las
ponencias y, sobre todo, por la fuerte critica que se realiza
hacia el tiempo dedicado a las ponencias (2,46).

Es necesario prestar atencion a la informacién de que disponen
los asistentes en los dias previos a la realizacion de la
actividad. La calidad del material entregado es valorado de
forma muy discreta (3,03) y se han realizado con cierta
frecuencia comentarios que sugieren disponer de una
informacion mas completa y con anterioridad al evento.

Por ultimo, en lo que se refiere a la organizacion del evento,
decir que se juzga de forma ampliamente positiva (3,51); Asi, el
porcentaje de cuestionarios que aprueban la organizacion del
evento es de 51% frente al 16% que la suspenden.

3. OTROS DATOS DE INTERES: -
En la tabla siguiente, se resumen las valoraciones medias que
obtenidas en cada apartado del cuestionario.

Cuestion: Puntuacion media

o Interés general del Encuentro. 4'64

o Organizacion del Encuentro. 361

o Calidad del material entregado. 303

o Calidad de las ponencias. 3'54 | ‘
o Presentacion de las ponencias. 3'35

o Tiempo dedicado a las ponencias. 2'46

o Calidad de los debates. 403

0 Presentacion de los debates. 3'46

o Tiempo dedicado a los debates. 312

o Utilidad del Encuentro 44 ‘lr

w
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A continuacion, repasamos de manera exhaustiva, las
valoraciones de cada una de las cuestiones sobre las que se
ha consultado.

I
- -

-
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Cuestiones generales:

La evaluacion
del interés
general del

Encuentro es
abrumadorament
de

que -

e positiva,
forma
como podemos

comprobar-

respuesta

Valoracién del interés general del encuentro

contesta 5 68
contesta 4
contesta 3 | W8
contesta 2 [0
contesta 1 [0

no contesta | 8!

0 20 40 60
porcentaje

80

ninguno de los encuestados han valorado esta cuestion con 1 0

2 (lo que equivaldria a escaso o nulo interés).

Del mismo modo, destaca la utilidad del encuentro por su

‘acién

contesta 5
contesta 4
contesta 3

contesta 2

respuesta

contesta 1 [0/

no contesta

Utilidad del encuentro

altamente

positiva.

Ello, unido

los

comentario
20 30 40 50

porcentaje que

esta linea, nos impulsa a sugerir realizacion

jornadas de este tipo.

ntan
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Comprobamos que la organizacion del encuentro es una de las
cuestiones en gque se reparten mas las repuestas; ello resulta
l6gico si pensamos que el término organizacion recoge muchos

detalles a los que los asistentes pueden prestar su atencién:

alojamiento,
_ Valoracién de la organizacion
horarios,
., contesta 5
atencion, etc.
- contesta 4
Una de las %”: contesta 3
5
sy , o
criticas mas @ contesta2
. = contesta 1
extendidas en
no contesta
los comentarios 0 10 20 30 40
afadidos a los porcentaje

cuestionarios, es la falta de puntualidad y respeto hacia
horarios; probablemente sea este uno de los ‘Iemas
organizativos que explica ese 43% de cuestionarios que ‘

puntdan la organizacion con 3 o menos de 3.

-

—
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A la hora de reflexionar sobre la calidad del material entregado,
debemos tener en cuenta que durante todas las jornadas, se

dispuso de

Valoracién del material una amplia

informacion

contesta 5

turistica

contesta 4
sobre la

contesta 3

contesta 2

ciudad, asi

respuesta

contesta 1

como

no contesta

0 10 20 30 sobre la

porcentaje situacion

de hoteles, restaurantes y otras instalaciones. Pero, por otro
lado, se han echado de menos documentos de apoyo a la

discusion en ponencias y debates, asi como papel y boligrafo
para tomar notas. ‘

e
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Las ponencias:

Como ya se ha

valoraciones

comentado, son muy puntuales las

negativas de la
calidad de las

ponencias. Ello,

ademas de
evidenciar la
condiciéon

satisfactoria de

respuesta

Calidad de las ponencias

contesta 5
contesta 4
contesta 3
contesta 2
contesta 1

no contesta

0 10 20 30 40

porcentaje

las  ponencias,

indica una decidida exigencia y un fuerte interés de los

asistentes por contenidos de alcance para las ponencias del

El 46% de ‘

encuentro.
Presentacién de las ponencias

contesta 5

9 contesta 4

8 contesta 3
a

8 contesta 2

= contesta 1

no contesta

0 10 20 30 40 50
porcentaje

presentacio

de las

por ello, que la calidad de los ponentes ha sido sati
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Sin duda es esta una de las cuestiones que evidencian mayor
insatisfaccion de las familias que han asistido a las jornadas.

Asi, mas de la

mitad de los Tiempo dedicado a las ponencias

cuestionarios contesta 5

reflejan un 5 Contestas
#  contesta 3
suspenso en lo S
< contesta 2
H (]
que se refiere S contesta
al tiempo no contesta
0 10 20 30 40

dedicado a las

porcentaje

ponencias,
reclamando por escrito en los cuestionarios un mayor respeto a
los horarios asi como mas espacios para contenidos cientifico-

técnicos en sucesivos Encuentros.

e
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Los Debates (talleres de trabajo):

Los espacios concebidos exclusivamente para la participacion

de las familias, han sido un éxito; la valoracion claramente

positiva, asi como
cuestionarios se
deje de contestar
esta pregunta
evidencia el

extremo interés que

los debates han
despertado  entre
los asistentes.

el hecho de que en ninguno de los

Calidad de los debates

contesta 5 30
contesta 4

contesta 3

contesta 2

respuesta

contesta 1 [0

no contesta [0/
0 10 20 30 40 50

porcentaje

Ademas, en varios cuestionarios se han plasmado por escrito

el gran acierto que supone incluir los talleres de tr’ en el

programa del Encuentro.

-
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Existen algunos comentarios referidos a la necesidad de una

mejor

Presentacion/moderacion de los debates preparacion

de los

contesta 5

contesta 4

debates,

contesta 3

sobre todo en

contesta 2

respuesta

lo que se

contesta 1

no contesta

reflere a un

0 10 20 30 40
documento

porcentaje

previo  para
enmarcar la discusion; de la misma forma, se ha comentado
también la pertinencia de contar con un moderador/a que

dinamizase y encauzase la discusion.

4. ALGUNAS SUGERENCIAS PARA EL FUTURO.

= Reedicion del Encuentro Nacional d‘milias

con cierta periodicidad.

» Inclusién de ponencias de calidad con tiempo

suficiente para la exposicion y participacion.

= Documentacién previa sobre porh

debates que facilite la formacién-discusion.

= Ampliacion del Comité organ" dor del

encuentro, de forma que cada una
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importantes del evento recaiga sobre diferentes

personas.

L
-
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[ ENCUENTRO NACIONAL DE FAMILIAS
Salamanca, 28 y 29 de octubre de 2000

CUESTIONARIO DE EVALUACION

Le rogamos rellene este cuestionario de evaluacion, al objeto de conocer
sus impresiones acerca del Encuentro y recoger ideas para mejorar en proximas
ediciones.

Marque con una X la casilla que refleje mejor su opinion en cada caso,
teniendo en cuenta que: el valor 5 refleja la mejor puntuaciéon y el valor 1
indica la peor puntuacion.

Los datos aqui ofrecidos son absolutamente andénimos y no es necesario
que indigue su nombre.

Rellene un Unico cuestionario por persona y entréguelo al acabar las
jornadas, o bien en su Centro para que lo remitan a FEISD.

1 2 3 4 5
= |nterés general del Encuentro.
= Organizacién del Encuentro.
= Calidad del material entregado.
= Calidad de las ponencias.
= Presentacién de las ponencias.
= Tiempo dedicado a las ponencias.

-

= Calidad de los debates.
= Presentacion de los debates.
= Tiempo dedicado a los debates.
= Utilidad del Encuentro | | | - |

Por ultimo, si desea indicar dudas, sugerencias y comentario rogamos
utilice la parte posterior de esta misma hoja.

Muchas gracias por su colaboracion.
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99 COMUNICACION Y DIFUSION

991 REVISTADOWN

La Revista Down ha experimentado un notable cambio tanto
cuantitativo como cualitativo.

Se han pasado a
distribuir ejemplares,
aparte de a todos los
suscriptores, a todas

las Instituciones
publicas de
relevancia, casi

como a aquellas
entidades y personas

: de la Administracion
publica que nos han solicitado las diversas Entidades FEISD.

También se esta haciendo llegar gratuitamente a.os los
Centros de Profesores y Recursos de toda Espafa. ®

Todo esto ha supuesto un enorme esfuerzo para la Federacion,
ya que ha habido que triplicar el presupuesto de la misma'y los
ingresos solo cubren una tercera parte de los que supone dicho

presupuesto. ‘

992 PLANDECOMUNICACIONFESD

El Plan de Comunicacion de FEISD ha incluido durante el afio
2000 varias acciones y esperamos poder n
definitivamente durante el afio 2001, en beneficio
sus asociados/as.
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Dicho plan se fundamenta por establecer una adecuada
estrategia de comunicacién interna y externa es un requisito
imprescindible para un adecuado funcionamiento de cualquier
estructura asociativa. Desde el convencimiento de esta
premisa, se deben plantear programas y acciones de
comunicacion e informacion actuales que ayuden a conseguir
los objetivos propuestos; tales como:

= Mejorar la comunicacion interna entre los
asociados de tal modo que incidan en una
mayor cohesion asociativa.

= Promover una mayor interlocuciéon con la
Administracion y los agentes sociales.

= Potenciar la imagen de la Asociacion ante la
opinién publica y los medios de comunicacion
social.

Los puntos clave en la estrategia son:

= |dentificar los medios de comunicacion -
Seccidon — Periodista mas idoneos.

= Sensibilizar a los medios de comunicacion para
valorar la actuacién de la FEISD en pro de las
personas con Sindrome de Down, y, concienciar
sobre la necesidad de colaborar con las

actividades de la FEISD y ser sensib“

reivindicaciones.

» Conseguir espacios informativos sobre las
acciones de la FEISD, rentabilizando todo lo que
sea noticiable.

Referente a la estrategia en los medios, se en
Prensa, Radio, Television y Agencias de informacion.
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Asi mismo, nos dirigiremos prioritariamente a los medios en
general, secciones de Sociedad, y a los medios y secciones
especializados en discapacidad.

PLAN DE ACTUACION:

A. ELABORACION CARPETA DE MEDIOS

Contenido:
- Informacion Corporativa
- Amplia informacion sobre las distintas
actividades que en cada momento
vayamos a comunicatr.

B. ELABORACION CARPETA DE MEDIOS

Objetivo:
- Conseguir notoriedad y reconocimiento de
los medios de comunicacion.
- “Fidelizar” la atencién de estos colectivos
en las cuestiones de interés pﬁferente
para FEISD.

Desarrollo:

- Se reuniria con cierta regularidad, a
periodistas creadores de opinion con

responsables de FEISD, para darles a
conocer sus actividades,
reivindicaciones, etc.

C. MEDIOS ESCRITOS

SERVIMEDIA situara entrevistas con los
responsables de FEISD a lo largo del e
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- Peridédicos de ambito nacional y regional.

- Revistas de informacién general.

- Y, con especial incidencia, en los
suplementos de salud y educacion.

D. MEDIOS AUDIOVISUALES

Se examinara periédicamente la oportunidad de insertar en las
cadenas de radio y televisibn nacionales, informacion
relacionada con el Sindrome de Down, teniendo en cuenta las
caracteristicas especificas de radio y television.

E. GABINETE DE COMUNICACION

SERVIMEDIA-COMUNICACION se compromete a atender
todas las necesidades informativas que deben de acompanar a
las actividades de FEISD, especialmente a las actuaciones en
Comunidades Autonomas donde la estrategia de la Federacion
lo requiera.

Objetivo:

- Ser el referente para informar, convocar y
prestar atencién personalizada™a los
medios de comunicacion asistentes a actos
especiales de FEISD.

Desarrollo: -

- Redaccion de notas de prensa.
- Convocatorias de medios.

- Confirmacion de asistentes. 5
- Atencion personalizada a los medio

durante los eventos organizados.

ANALISIS Y SEGUIMIENTO DE MEDIOS:

i
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Seguimiento de la presencia en medios escritos Yy
audiovisuales de las acciones de comunicacion propuestas. Se
realiza a través del Control de las apariciones diarias en los
medios de comunicacion escrita, a través del Departamento de
Documentacion y Seguimiento de SERVIMEDIA.

Diariamente, de lunes a viernes, FEISD recibird por correo
electronico “Discapacidad al Dia”, realizado sobre la base de la
lectura y vaciado de:

- 9 periodicos nacionales.

- 44 periodicos regionales y locales.

- 14 revistas semanales.

- 7 periddicos internacionales.

- Periddicos digitales espafoles y
latinoamericanos.

EVALUACION CONTINUA DE RESULTADOS:

Se considera prioritario realizar una evaluacién continuada de
los resultados de las acciones que permitan, en Su caso,
reorientar los objetivos propuestos o modificar las es"ategias
de comunicacion, mediante reuniones periddicas con el equipo
de SERVIMEDIA-COMUNICACION, informes de seguimiento
de las distintas acciones, disponibilidad de recursos humanos y
servicios de SERVIMEDIA, y, una memoria final de las
actuaciones, incluyendo el Seguimiento de Medios de

Comunicacion Nacionales.

Pagina 81



Memoria de Actividades 2000

9.10 PROGRAMA CREACION DE REDES

El programa de Redes ha sufrido cierto retraso debido a
problemas técnicos de configuracion de la pagina Web y de
puesta en marcha de la red.

Esperamos que esté lista para su funcionamiento en breve.

9.11 PRESTACIONES NO MONETARIASALAS
ENTIDADES FEISD

Durante el afo 2000 se ha cedido gratuitamente a las
entidades FEISD, el siguiente material:

- Libro “Educacion Sexual y Afectiva en personas
con Minusvalia Psiquica”, de José Luis Garcia,
publicado por la Asociacion Sindrome Down de
Cadiz y Bahia Lejeune.

i -

- Libro “Educar a las personas con Sindrome de
Down”, coordinado por Antonio Mifan, publicado
por la Asociacién Sindrome Down de Granada.

- Libro “En el nombre del Sindrome de Down”, de
Paloma Garcia-Sicilia Montero, publi

Aynor.

- Libro “Sindrome Down. Revision de los ultimos
conocimientos”, coordinado por Jean Rondal,
Juan Perera y Lynn Nadel, publicado por Espasa
Calpe.
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- Libro “La Salud en el Sindrome de Down”,
Rosario Linares Garcia-Valdecasas y Almudena
Castro Lobera, publicado por la Junta de
Comunidades de Castilla La Mancha.

- Video Institucional de FEISD “El siglo de la
Diversidad”, editado por FEISD.

- Video “Atencion Temprana’, editado por la
Asociacion Abulense del Sindrome Down.

- CD ROOM Interactivo “Manual de las buenas
practicas”, de las Asociaciones de Cadiz y Bahia
Lejeune, FUNDOWN de Murcia y Fundacion
ASINDOWN de Valencia.

- Ejemplares de la tercera edicion del “Programa
Espafiol de Salud para personas con Sindrome
de Down”.

- Ejemplares de la Revista Down.

- Ejemplares de la Revista de la Fundacion
Inocente.

- Cupones gratuitos de servicio urgente de MRW.
- Dossier 0,5 IRPF 2000 Ejecucion 2001.

- Il Encuentro Nacional de Familias: g%
alojamiento y manutencion de las familias.

Material del Encuentro.
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9.12 RELACIONES INSTITUCIONALES

2121 MINISTERIQDE TRASAI0 YASUNITQS SCUIRLES

Las acciones realizadas con esta entidad se han canalizado a
través del IMSERSO, la Secretaria de Asuntos Sociales, y se
han personalizado en los encuentros mantenidos por la Junta
Directiva de FEISD con: D. Alberto Galeron, Director General
del IMSERSO (julio de 2000); D2 Concepcion Dancausa,
Secretaria General de Asuntos Sociales (septiembre de 2000.

Fruto de estos encuentros se ha recibido el apoyo para que la
FEISD, forme actualmente parte del Consejo Estatal de
Representantes de Personas con Discapacidad a través del
CERML.

En estas visitas se han presentado los planes de accion de la
Junta Directiva para los préximos dos afios. También se han
potenciado los programas 0,5 IRPF y Régimen General, asi
como se ha trasladado la forma de entender la integra€ion, por
parte de la Federacion a los distintos responsables politicos.

Proponiendo la FEISD las siguientes peticiones concretas:

= En las Convocatorias 0,5 IRPF la dotacion
presupuestaria ha crecido este afno en un 28%,
lo cual nos lleva a reconocer el i%
esfuerzo realizado por la Secretaria General
Asuntos Sociales. No obstante, en préoximas
convocatorias, solicitamos el mantener un
crecimiento paulatino que permita desarrollar
programas unificados de caracter nacional
desde la Federacion Esparfiola de Instituciones

para el Sindrome de Down Yy sus
Asociados.
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En la Convocatoria de Régimen General la
dotacién presupuestaria ha crecido este afio en
un 21%, lo cual también ha sido un esfuerzo
importante por parte de la Direccion General del
IMSERSO. Pero ese crecimiento debe de
mantenerse si queremos que las lineas de
trabajo, rigurosas pero progresistas de la FEISD,
puedan mantenerse, y redunden en beneficio de
las personas con Sindrome de Down.

El apoyo institucional a nuestra Federacion, que
tiene su base en la especializacion o
“especificidad” en el Sindrome de Down, y en
una linea de trabajo que se fundamenta en las
siguientes actuaciones:

- Laprevencién y el consejo genético.

- La intensificacién de la atencion en las
primeras etapas de la vida:
- Cuidado de la salud
- Atencién temprana -
- Formacioén y apoyo a los padres

- La integracion a todos los niveles
(Escolar, laboral y social).

- La utilizacion de los recursos ordinarios

de la Comunidad y“
excepcionalmente la utilizacion de lo
recursos “especiales”.

La implicacion implicacion en proyectos

concretos que desarrolla la Federacion como
son:
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- Los Encuentros anuales de Familias,
gue se han comenzado a realizar desde
el afio 1999.

- La edicion y distribuciéon de la Revista
Down.

- La Difusion de una imagen positiva de
las personas con Sindrome de Down.

- Los distintos proyectos puntuales que se
puedan realizar conjuntamente con la
Secretaria de Asuntos Sociales a través
de sus diversas Direcciones Generales.

9122 MINISERI0 D EDUCACUICN, CULIURA Y DEFORIES

El Subsecretario General de Educacion, D. Mariano Zabia
LaSala, recibio a la Junta Directiva el dia 20 de julio de 2000.
En la misma se trato el momento y las condiciones de
comenzar la escolarizaciéon en Centros Educativos, los tipos de
apoyo y recursos educativos, el papel de la familia y la
ensefianza postobligatoria.

Proponiendo la FEISD las siguientes medidas:
= La escolarizacion debe comenzar en personas
con Sindrome de Down al mismo tiem
sus coetaneos (3 afos.
= Proponemos un modelo de apoyo, tanto en
Primaria como en Secundaria, basado en los

profesionales con caracter itinerante.

Por ejemplo, que el profesional que los
apoyos (PT o Logopeda), esté adsc una
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zona, realizando su labor, segun |las
necesidades de los Centros que cuentan en sus
aulas con personas con Sindrome de Down.
Este modelo, estaria basado en un sistema
itinerante de profesionales.

» Contemplar dichas figuras profesionales (PT,
logopeda, etc.), en la educacion de adultos.

= Con respecto a los programas de Garantia
Social, proponemos un modelo en que los
alumnos con Sindrome de Down, puedan
acceder a dichos Programas en otras
modalidades diferentes a las de ACNEES, para
ello, proponemos que las entidades que
atienden especificamente a las personas con
Sindrome de Down, puedan dar los apoyos
necesarios a los profesionales encargados de
estos Programas de Garantia  Social,
financiandose por parte de las entidades
publicas estos apoyos.

= Con respecto al material docente, solicitamos
que el Ministerio de Educacion, Cultura y
Deporte, tome las medidas necesarias para que
las editoriales realicen materiales adaptados a
las personas con Sindrome de Down. Para ello
proponemos la creacion de equipos de trabajo
con las editoriales y con el visto bueno del

Ministerio, para realizar ylo s%
conjuntamente dichos materiales. Hay qu
adecuar los libros de texto para las

Adaptaciones Curriculares de los Contenidos, en
atencion a la diversidad. (Adicionales.

ra el
de
resy

» La Federacion Espafiola de Institucio
Sindrome de Down (FEISD), tiene
hacer llegar a todos los Centros de Pr
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Recursos, los numeros suficientes de la Revista
Down, de manera gratuita, para que estos los
distribuyan del modo mas oportuno.

» La Federacion Espafiola de Instituciones para el
Sindrome de Down (FEISD) y los padres y
profesionales, se ponen a disposicion del
Ministerio para trabajar conjuntamente en
materia de educacidon a todos los niveles,
estatal, autonémico, provincial y local.

» La Federacion Espafiola de Instituciones para el
Sindrome de Down (FEISD), considera que no
se puede dar marcha atrds en lo conseguido
hasta ahora en la integracion escolar, al
contrario, hay que dar pasos hacia delante. Para
ello propone que los Centros de Educacion
Especial se conviertan en Centros de Recursos
Humanos a servicio de la Comunidad Educativa,
gue se potencie un modelo mas integrador en la
Educacion Secundaria Obligatoria, y que se
regule en materia de educacion el apoyo a los
adultos con Sindrome de Down. -

9123 MINISTERIQ D SANIDAD Y CONSUMO

La Directora General de Relaciones Institucionales y Alta
Inspeccidn, D2. Regina Muzquiz, recibié a la Junta Directiva el

dia 27 de julio de 2000. -

Proponiendo la FEISD las siguientes medidas:

= Promocionar la aplicacion del Programa Espafiol
de Salud en los centros de salud y ponerlo en
manos de Pediatras, Médicos de Cabecera,
especialistas, etc. ya que es un instr atil,
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suficientemente contrastado y adaptado a la
realidad sanitaria espafiola.

= Promover e impulsar desde la Administracion
Central, que el Programa Espafiol de Salud, sea
incluido dentro de los protocolos de atencion
obligatoria en el sistema sanitario.

= El apoyo y la difusion del protocolo de atencion
temprana que estd siendo elaborado por los
profesionales de la Federacidon Espafola de
Instituciones para el Sindrome de Down
(FEISD).

» Difundir dicho protocolo en todo el territorio
nacional en el ambito de los centros de salud y
servicios sanitarios.

» Potenciar la formacion de profesionales del
ambito de salud en las materias relativas a
personas con Sindrome de Down.

» Difundir la Revista Down de la Federacion
Espafola de Instituciones para el Sindrome de
Down, en los distintos estamentos que considere
oportunos el Ministerio, de un modo gratuito.

= Colaborar con el Ministerio de Sanidad vy
Consumo en los distintos equipos de trabajo que

se pongan en marcha y que afecte“

personas con Sindrome de Down.

9124 FEAL FATRCNATO D FREVENCICN Y B2ATENCICNA
\ .

FERSCNAS CONMINUSYALR

Se mantuvo una entrevista personal con D. Fran ira
Pérez, Secretario General del Real Patronato de Pr ony
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de Atencién a Personas con Minusvalia (5 de octubre de 2000),
fruto de la cual se ha recibido apoyo econdémico para la
realizaciéon del II ENCUENTRO NACIONAL DE FAMILIAS
celebrado en Salamanca.

9125 FUNLDAUION ONCE

Gracias a la Fundacion ONCE, durante el afio 2000 hemos
podido financiar el Il Encuentro Nacional de Familias, la Revista
Down, el Plan de Comunicacion de FEISD y los gastos
derivados del funcionamiento de FEISD.

Las relaciones con la Fundacion ONCE estan canalizadas a
través de D. Miguel Pereyra Etcheverria, y ya han comenzado
a concretarse el apoyo a los planes globales de FEISD durante
el préximo bienio.

942 FUNLACION INOUENTE INOUENTE

Como se ha expuesto anteriormente, la Fundacion Inocente,
Inocente ha colaborado con la FEISD en la financiacion del
programa de “Investigacion Genética del Sindrome de Down”, y
en el programa de “Ludotecas y Nuevas Tecnologias para
nifos/as con Sindrome de Down”, con cargo a la Gala de 1999.

9A2.4 NIRW

Se siguen manteniendo unas excelentes relacione%
empresa MRW. Asi mismo durante el afio 2000, se firmo
convenio de colaboracion por valor de 3.200.000 pesetas en
cupones de mensajeria urgente.
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9.13 COMITE ESPANOL DE REPRESENTANTES DE
MINUSVALIDOS (CERMI)

La FEISD, como socio ordinario del CERMI Nacional, ha
participado durante el afio 2000 activamente, en las actividades
del CERMI. Dichas actuaciones las podemos concretar en lo
siguiente:

- Comisiones y Grupos de trabajo en los que FEISD
participa son:

= Comision de Nuevas Tecnologias y Sociedad de
la Informacion.

Comision de Relaciones CERMIS Autonémicos.
Comision de Accion contra la discriminacion.
Comisiéon de Educacion.

Comision de Empleo y Formacion.

Comisioén de Fiscalidad.

Comision de Seguridad Social y Proteccion

Social. -
» Grupo de Trabajo EQUAL.

Madrid, 24 de marzo de 2001
-

—
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