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INTRODUCCION

El afio 2004 ha sido un afio de avances y de logros por parte de la Federacion, avances internos
de cara a sus asociados y externos de cara a instituciones, entidades, organismos publicos y
privados asi como empresas. En todas y cada una de las paginas de esta memoria podéis ver
como el esfuerzo de la Junta Directiva, que es también el de las Instituciones que componen la
Federacion, ha sido muy importante y en algunas ocasiones ha superado nuestras expectativas.
Para esta Junta Directiva ha sido importante la participacion y la implicacion de las familias y

de las instituciones incluso por delante de los nimeros o resultados econdmicos del ejercicio.

Mas personas con sindrome de Down, mas entidades, mas actividades al tiempo que se
consolidaba lo ya existente, han sido la tonica general de este afio. Todo ello a pesar de que
también ha sido un afio de cambios en lo institucional (cambio de Gobierno) con todo lo que
ello supone, aunque podemos decir que no ha supuesto ninguna paralizacién ni ralentizacion de
las actuaciones y actividades de la Federacion. De nuevo hemos tenido que hacer un esfuerzo
importante por contactar y hacer llegar nuestra filosofia y nuestras lineas de trabajo a los

nuevos gobernantes.

Nuestro objetivo sigue siendo el mismo: la mejora de la calidad de vida de las personas con
sindrome de Down y de sus familias y aunque todavia queda mucha tarea cada afio supone un

pequefio avance en este objetivo.

Pedro Otén Hernadez
Presidente de FEISD

I
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COMPOSICION JUNTA DIRECTIVA DE FEISD

La composicidn de la Junta Directiva de FEISD, elegida en Asamblea General Extraordinaria de

5 de octubre de 2002, es la siguiente:

= PRESIDENTE: D. Pedro Oton Hernandez

= VICEPRESIDENTA 12 D2 Juana Zarzuela Dominguez
= VICEPRESIDENTA 22: D2 M2 Angeles Agudo Hondal
= SECRETARIO: D. Antonio Ventura Diaz Diaz

= TESORERO: D. José Fabian Camara Pérez

=  VOCAL: D. Felipe Ibarraran Cobo

=  VOCAL.: D2 Pilar Sanjuan Torres

= VOCAL: D. Juan Martinez Lo6pez

= VOCAL: D. Francisco Mufioz Garcia

= VOCAL: D. Fernando Garcia Gonzélez

Durante el afio 2004 hubo cinco reuniones de Junta Directiva, donde se abordaron los diferentes
aspectos que suponen la actividad general y principal de la Federacién, y tuvieron lugar en las
siguientes fechas:

Reunion de Junta Directiva celebrada el 29 de enero de 2004.
Reunion de Junta Directiva celebrada el 26 de marzo de 2004.
Reunion de Junta Directiva celebrada el 15 de mayo de 2004.

Reunion de Junta Directiva celebrada el 17 y 18 de septiembre de 2004.

o > e

Reunion de Junta Directiva celebrada el 5y 6 de noviembre de 2004.
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ASAMBLEA GENERAL

Durante el afio 2004 se celebraron dos Asambleas Generales (una Ordinaria y otra

Extraordinaria), ambas se celebraron el Sdbado 27 de marzo de 2004, en el salon del Patronato
de la Fundacion ONCE sito en la C/ Sebastian Herrera N° 15

Durante la Asamblea General Ordinaria se abordaron los diferentes aspectos que suponen la

actividad general y principal de la Federacidn, con el siguiente Orden del Dia:

o b~ w DN

10.

11.

Lectura, si procede, del acta de la Asamblea General Ordinaria de 15 de marzo de
2003.

Designacion de censores de actas.

Propuesta y aprobacion, si procede, de Admision de nuevos socios.

Informe del Presidente.

Presentacion y debate para su aprobacion, si procede, de la Memoria de
Actividades del afio 2003.

Presentacion y debate para su aprobacion, si procede, de las cuentas anuales del
ejercicio 2003, y distribucion de los resultados.

Presentacion y debate para su aprobacion, si procede, del Plan de Actuacion del
afio 2004.

Presentacion y debate para su aprobacion, si procede, del Presupuesto del ejercicio
2004.

Propuesta y debate para su aprobacion, si procede, de modificacion de Estatutos,
para su adaptacién a la “Ley Organica 1/2002, de 22 de marzo, Reguladora del
derecho de asociacion”.

Debate abierto: “ElI Empleo con Apoyo en la empresa ordinaria 'y el Empleo
Especial en C.E.E.”

Ruegos y preguntas.

Se aprobaron todos los puntos del Orden del Dia por mayoria.
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Durante la Asamblea General Extraordinaria se aprobd la modificacion de Estatutos
propuesta por la Junta Directiva, tal y como se recogen en el acta, al alcanzar la mayoria de

los dos tercios necesaria para ello, segun el siguiente Orden del Dia:

1. Designacién de censores de acta
2. Propuesta y debate para su aprobacion, si procede, de modificacion de Estatutos,
para su adaptacién a la “Ley Orgénica 1/2002, de 22 de marzo, Reguladora del

derecho de asociacion”.
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ENTIDADES FEDERADAS EN FEISD

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

*ANDALUCIA

*ARAGON

*PRINCIPADO DE ASTURIAS
*BALEARES

*CANTABRIA

*CANARIAS

*CASTILLA - LEON
*CASTILLA LA MANCHA
*CATALUNA

*CEUTA

*EXTREMADURA

*GALICIA

*MADRID

*REGION DE MURCIA
+«COMUNIDAD FORAL DE NAVARRA
*PAIS VASCO

*LARIOJA

+«COMUNIDAD VALENCIANA

FEISD {Federacion E

fiofa de Instituciones pam el Sindrome de Down) 9
Bravo Musillo, 78 C.P.2B003 Madrid. Tel - (+34) B1 633 71 36 feisd @sindromedown. net




X<,

Memoria 2004 §.75) \"h

ENTIDADES FEDERADAS EN FEISD :

ANDALUCIA

ANDADOWN. FEDERACION ANDALUZA DE ASOCIACIONES PARA EL
SINDROME DE DOWN

C/ Perete, 36

18014-GRANADA

TIfno. :958 16 01 04 Fax: 958 16 08 73

E-mail: andadown@wanadoo.es http://www.andadown.com

GRANADOWN. ASOCIACION SINDROME DE DOWN DE GRANADA
C/ Perete, 36

18014-GRANADA

TIfno. :958 15 16 16 Fax: 958 15 66 59

E-mail: asociacion@downgranada.org http://www.downgranada.org

BESANA. ASOCIACION SINDROME DE DOWN CAMPO DE GIBRALTAR
C/ San Nicolés, 1 bajo Edificio Mar 1

11207-ALGECIRAS (CADIZ)

TIfno. :956 60 53 41 Fax: 956 60 53 41

E-mail: besana@hotmail.com

ASDOWN LEJEUNE. ASOCIACION SINDROME DE DOWN DE CADIZ Y BAHIA *
LEJEUNE “
C/ Periodista Federico Joly, s/n

11012 CADIZ
Tlfno. : 956 29 32 01 /956 29 32 02 Fax: 956 29 32 02
E-mail: asociacion.sindromedown@uca.es http://www?2.uca.es/huesped/down
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ASODOWN. ASOCIACION SINDROME DE DOWN Y OTRAS MINUSVALIAS
PSIQUICAS

Ctra. La Barrosa. Parque Publico “El Campito”, s/n

11130-CHICLANA DE LA FRONTERA (CADIZ)

Tlfno.: 956 53 78 71 Fax: 956 53 78 71

E-mail: asodown@wanadoo.es

ASPANIDO. ASOCIACION PADRES DE NINOS CON SINDROME DE DOWN
C/ Pedro Alonso, 11

11402-JEREZ DE LA FRONTERA (CADIZ2)

TIfno. :956 32 30 77 Fax: 956 32 30 77

E-mail: aspanido@hotmail.com

CEDOWN. CENTRO DE NINOS DOWN
Plaza de los Angeles, parcela 9, local 5
11403- JEREZ DE LA FRONTERA (Cadiz)
TIfno. :956 33 69 69

E-mail: cedown@venalsur.com

A.S1.QUI.PU. ASOCIACION SI QUIERES PUEDO
Avda. Generalisimo, s/n (Edificio Ayuntamiento).

11160 BARBATE (Cédiz)

TIfno. : 956 43 45 53 Fax. 956 43 33 29

E-mail: asiquipu@wanadoo.es

ASOCIACION SINDROME DE DOWN VIRGEN DE LAS NIEVES
C/ Carilla, 8

11630 Arcos de la Frontera (Cadiz)

TIfno.: 667 79 39 32

E-mail: paquimero@terra.es
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ASALSIDO. ASOCIACION ALMERIENSE PARA EL SINDROME DE DOWN
Ctra. De Sierra Alhamilla, 156, Bajo. Galeria Comercial

04007-ALMERIA

TIfno. : 950 26 87 77 Fax: 950 26 87 77

E-mail: sdown@cajamar.es

ASOCIACION SINDROME DE DOWN DE CORDOBA

C/ Maria la Judia, s/n

14011-CORDOBA

TIfno. :957 49 86 10/ 676 98 61 95 Fax: 957 40 15 16

E-mail: downcordoba@infonegocio.com

ASOCIACION SINDROME DE DOWN DE JAEN Y PROVINCIA
Avda. de Andalucia, 92, Bajo

23006-JAEN

TIfno.: 95326 04 13 Fax: 953 26 04 13

E-mail: asindrodownjaen@supercable.es

ASOCIACION SINDROME DE DOWN DE MALAGA “NUEVA ESPERANZA “
C/ Godino, 9

29009-MALAGA

TIfno. :95 227 40 40 Fax: 95 227 40 50

E-mail: downmalaga@downmalaga.com http:// www.activanet.es/ong/down

A.SIDOSER. ASOCIACION SINDROME DE DOWN DE RONDA Y LA COMARCA
C/ José M2, Castell6 Madrid s/n

29400- RONDA (MALAGA)

TIfno. : 952 87 29 79 Fax: 952872979

E-mail: asidoser@telefonica.net
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ASOCIACION SINDROME DE DOWN DE SEVILLA. ASPANRI-S.DOWN
C/ Enrigue Marco Dorta, N° 4 bajo

41018 - SEVILLA

TIfno. : 954 41 80 30 /954 41 95 94 Fax: 954 41 98 99

E-mail: aspanri@aspanri.org

ASOCIACION SINDROME DE DOWN DE SEVILLA Y PROVINCIA
Avda. Cristo de la Expiracion, s/n Local 4 Bajo

41001 SEVILLA

TIfno. : 954 90 20 96 Fax: 954 37 18 04

E-mail: coordinacion@asedown.org /asedown@asedown.org

FUNDACION SINDROME DE DOWN JEREZ DE LA FRONTERA
C/ Pedro Alonso, 11

11402-JEREZ DE LA FRONTERA (CADI2)

TIfno. :956 32 30 77 Fax: 956 32 30 77

E-mail: aspanido@hotmail.com

AONES-DOWN. ASOCIACION ONUBENSE PARA LA NORMALIZACION
EDUCATIVA Y SOCIOLABORAL DE LAS PERSONAS CON SINDROME DE DOWN
Avda. Federico Molina, 10 12 Planta

21007 Huelva

TIfno. :959 27 09 18

E-mail: aoneshuelva@hotmail.com

ARAGON

ASOCIACION DOWN HUESCA

Avda. de los Danzantes, 24. Bajo

22005- HUESCA

TIfno. : 974 22 28 05 Fax: 974 22 28 05

E-mail: downhuesca@telefonica.net
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FUNDACION DOWN ZARAGOZA PARA EL SINDROME DE DOWN
C/ Daroca, 65-67

50010- ZARAGOZA

TlIfno. :976 38 88 55 Fax: 976 38 88 55

E-mail: fundacion@downzaragoza.org

ASTURIAS

ASDA. ASOCIACION SINDROME DE DOWN DE ASTURIAS
C/ Historiador Juan Uria, 11

33011 OVIEDO

TIfno. : 98 511 33 55 Fax: 98 5113355

E-mail: downasturias@terra.es

BALEARES

ASNIMO. ASOCIACION SINDROME DE DOWN DE BALEARES
Ctra. Palma - Alcudia, Km. 7,5

07141-MARRATXI (BALEAREYS)

TIfno. :971 60 49 14 Fax: 971 60 49 98

E-mail: asnimo@telefonica.net

A.l.P.S.D. ASOCIACION PARA LA INTEGRACION DE PERSONAS CON SINDROME

DE DOWN

Plaza Real, 8

07702- MAHON (MENORCA)

TIfno. : 971 36 62 64 Fax: 971 3564 43

E-mail: aipsd@telyse.net http:// www.telyse.net/ AIPSD
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CANTABRIA

FUNDACION SINDROME DE DOWN DE CANTABRIA
Avda. General Davila, 24 A, 1°C

39005 Santander

TIfno.: 942 27 80 28 Fax: 942 27 65 64
E-mail: downcan@infonegocio.com

CANARIAS

ASOCIACION SINDROME DE DOWN DE LAS PALMAS
C/ Eusebio Navarro, 69, 3°

35003 Las Palmas de Gran Canaria

TIfno. : 928 36 80 36 / 928 36 39 82

Fax: 928 36 39 82/ 928 36 67 24

E-mail: correo@asdlp.org / miriam@asdlp.org

ASOCIACION SINDROME DE DOWN DE TENERIFE
C/ Mencey Acaimo, 28

38008 Santa Cruz de Tenerife

TIfno. : 922 57 06 33 Fax: 922 57 06 33

ASOCIACION TINERFENA DE TRISOMICOS 21

C/ Delgado Barreto 22, bajo derecha

38204 La Laguna (Tenerife)

TIfno: 922 26 11 28 Fax: 922 26 11 28

E-mail.; att21@eresmas.com
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CASTILLA - LEON

A.A.S.D. ASOCIACION ABULENSE DEL SINDROME DE DOWN
C/ San Juan de la Cruz, 36, bajo

05001-AVILA

TIfno: 920 25 62 57 Fax: 920 25 34 48

Email: sindromedown@worldonline.es

AMIDOWN. ASOCIACION AMIGOS SINDROME DE DOWN
Avda. Reyes Leoneses, 50 bajo (Poligono Eras de Renueva)
24008 LEON

TIfno. : 987 08 49 48 Fax: 987 80 79 48

E-mail.: amidown@empresas.retecal.es

ASOCIACION SINDROME DE DOWN DE BURGOS

Paseo de Pisones, 49

09003 -BURGOS

TIfno. : 947 20 94 02 Fax: 947 27 89 97

E-mail: sdownburgos@hotmail.com http://w.w.wcidmultimedia.es/asdburgos

ASDOPA. ASOCIACION SINDROME DE DOWN DE PALENCIA
C/ Antonio Alamo Salazar, 10 bajo

34004 Palencia

TIfno: 979 71 09 13 Fax: 979 7109 13

E-mail: asdopa@empresas.retecal.es

ASOCIACION SINDROME DE DOWN DE SALAMANCA DE PADRES Y
PROFESIONALES

C/ Domingo de Betanzos, 12 — 14 3°D

37003 Salamanca

TIfno: 92318 79 03 /617 28 03 20

E-mail.: downsalamanca@terra.es
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ASIDOS. ASOCIACION SINDROME DE DOWN DE SEGOVIA
Centro Integral de Servicios Sociales CISS

C/ Andrés Reguera, s/n (B° de la Albufera)

40004 Segovia

TIfno: 921 44 33 95

E-mail: asi2@inicia.es

ASOCIACION SINDROME DE DOWN DE ZAMORA

C/ San Lé&zaro, 6, 2°E

49025 ZAMORA

TIfno. :980 51 08 64 / 980 52 78 38

E-mail.: clapar@usuarios.retecal.es

ASDOVA. ASOCIACION SINDROME DE DOWN DE VALLADOLID
Pza. Uruguay, s/n (Arturo Eyries)

47014 Valladolid

Apartado de correos 5353

TIfno.: 983 22 09 43 Fax: 98322 81 26

E-mail: asdova@telefonica.net

FEDERACION DE SINDROME DE DOWN EN CASTILLA Y LEON
C/ Tres amigos, 1 1°C

47006 Valladolid

Tlfno.: 983 22 78 06 Fax: 983 22 78 06

E-mail: DOWNCYL @terra.es

FUNDABEM. FUNDACION ABULENSE PARA EL EMPLEO
C/ Duque de Alba, n° portal 1 2°5

05001-AVILA

TIfno: 920 22 50 50 Fax: 920 22 50 50

Email: fundabem@yahoo.es

CASTILLA - LA MANCHA

FERSD {Federacion Espafioia de Instituciopes pam el Sindrome de DOown)
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CAMINAR . ASOCIACION PROVINCIAL SINDROME DE DOWN
C/ Antonio Blazquez, 6 bajo

13002 CIUDAD REAL

TIfno. : 926 22 70 15/ 926 21 47 02 Fax: 926 22 70 15

E-mail: caminar cr@galeon.com

ASIDGU. ASOCIACION PARA EL SINDROME DE DOWN DE GUADALAJARA
C/ Chorrén, esquina Tomas Amarillo N° 38

19005 Guadalajara

TIfno. : 949 22 27 44/ 607 61 22 39 Fax: 949 21 38 25

E-mail: cristinapalafox@hotmail.com

ASDOWNTO. ASOCIACION SINDROME DE DOWN DE TOLEDO
C/ Rio Marches, parcela 44 nave 2

45007 Toledo

TIfno. ;92523 41 11 Fax: 925 24 50 09

E-mail: asdownto 1@infonegocio.com

ADOCU. ASOCIACION SINDROME DE DOWN DE CUENCA
Paseo del Pinar, chalet

16003 CUENCA

Tlfno: 969 21 13 29

E-mail: asindocu@hotmail.com

CATALUNA

ALSD. ASOCIACION LLEIDATANA SINDROME DE DOWN
PlaCa Sant Pere, 3 baixos

25005 LLEIDA

TIfno. :973 22 50 40 Fax: 973225040

E-mail: allsd@wanadoo.es / info@downlleida.org http://www.downlleida.org

FUNDACIO PROJECTE AURA
C/ General Mitre, 174

FERSD {Federacion Espafioia de Instituciopes pam el Sindrome de DOown) 18
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08006 BARCELONA
TIfno. :93 417 76 67 Fax: 93418 43 17

E-mail: aurabarcelona@infonegocio.com

ASOCIACION SINDROME DOWN DE TARRAGONA
Plaza Verdaguer, 8 3° 22

43003 TARRAGONA

TIfno. :977 24 23 89 Fax: 977 24 23 89

E-mail: asdt@tinet.org

FUNDACIO ASTRID 21. FUNDACION SINROME DOWN DE GERONA Y COMARCAS
Avda. Hispanidad, 18

17005 Gerona

TIfno. :972 23 40 19 Fax: 972 23 40 19

E-mail: fundacioastrid@fundacioastrid.org http://www.vermail.net/astrid21

COORDINADORA SINDROME DOWN DE CATALUNYA
C/del'llla, 3

08202 Sabadell

TlIfno. :93 72507 99/ 677 56 15 38 Fax: 9372507 99

E-mail: montsedowncat@yahoo.es

ANDI. ASOCIACION DE ATENCION A NINOS Y JOVENES CON NECESIDADES
ESPECIALES (PENDIENTE DE SU ADMISION EN ASAMBLEA GENERAL)
C/del'llla, 3

08202 Sabadell
Tlfno.; 93 725 07 99 Fax: 93 72507 99
E-mail: andisabadell@hotmail.com http://www.andisabadell.org
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CEUTA

ASOCIACION SINDROME DE DOWN DE CEUTA
C/ Marina Espafiola, 21 1°B

51001-CEUTA

TIfno. :956 51 03 85 Fax: 956 51 03 85

E-mail: downceuta@hotmail.com

EXTREMADURA

ASINDOEX. ASOCIACION SINDROME DE DOWN DE EXTREMADURA
C/ José Hierro, s/n
06800-MERIDA (BADAJOZ)

Tlfno. : 924 33 07 37 /924 30 23 52 Fax: 924 3179 98
E-mail: regional@downex.com http://www.downex.org
GALICIA

TEIMA. ASOCIACION SINDROME DE DOWN
Rua Armada Espafriola, 32 bajo

15406- EL FERROL (LA CORUNA)

Tlfno. :981 32 22 30 Fax: 981 32 22 30

E-mail: teimadownferrol@terra.es

ASDL. ASOCIACION SINDROME DE DOWN DE LUGO
Rda Campos Novos 116, 3°I

27002 LUGO
TIfno. :982 24 09 21 Fax: 982 24 09 21
E-mail: downlugo@Ilugonet.com http:// www.lugonet.com/downlugo
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XUNTOS. ASOCIACION PONTEVEDRESA PARA EL SINDROME DE DOWN
R/ Cobian Roffignac, 9 2°

36002- PONTEVEDRA

TIfno: 986 86 55 38 Fax: 986 86 55 38

E-mail: xuntos@iponet.es

ASOCIACION PARA EL SINDROME DE DOWN DE PONTEVEDRA

C/ Manolo Martinez, 1, 1° Dcha.

36210- VIGO (PONTEVEDRA)

TIfno: 986 20 16 56 Fax: 986 21 49 54

E-mail: downvigo@teleline.es

DOWN COMPOSTELA. ASOCIACION SINDROME DE DOWN DE COMPOSTELA
Rua Dublin, 6-baixo

15707 - SANTIAGO DE COMPOSTELA (LA CORUNA)

TIfno. :981 56 34 34 Fax: 981 56 34 34

E-mail: downsantiago@-corevia.com [ assidoco@terra.es

http:// www.corevia.com/downcompostela

DOWN GALICIA. FEDERACION GALLEGA DE INSTITUCIONES PARA
SINDROME DE DOWN

Ruda Dublin, 6-baixo

15707- SANTIAGO DE COMPOSTELA (LA CORUNA)

Tlfno. :981 58 11 67 Fax: 981 56 34 34

E-mail: downgalicia@telefonica.net  http:// www.corevia.com/downcompostela

DOWN CORUNA. ASOCIACION PARA EL SINDROME DE DOWN DE LA CORUNA
Centro Comercial del Ventorrillo, planta 1* local 3

15011 - A CORUNA

TIfno. :981 26 33 88 Fax: 981 26 33 88

E-mail : down-coruna@terra.es http://www.down-coruna.com

& -ﬁ' . )
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DOWN OURENSE (PENDIENTE DE SU ADMISION EN ASAMBLEA GENERAL)

Rua Canle, 1 Bajo
32004 Ourense
TIfno.: 988 23 10 32 Fax: 988 23 10 32

E-mail : downourense@yahoo.es

MADRID

CENTRO DE EDUCACION ESPECIAL MARIA CORREDENTORA
C/ Luis de la Mata, 24

28042 Madrid

TIfno.: 91 741 38 38 Fax: 91 742 95 76

E-mail: mcorredentora@terra.es

FUNDACION APROCOR

C/ Esteban Palacios, 12

28043 Madrid

TIfno: 91 759 84 57 Fax: 91 300 36 70

E-mail: aprocor@aprocor.e.telefonica.net http:// www.aprocor.com

ASOCIACION APADEMA

C/ Fortaleza, 2

28048 Madrid

TIfno.: 91 376 20 21 Fax: 91 736 10 99

E-mail: c.0.apadema@wanadoo.es

I
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MURCIA

ASIDO CARTAGENA. ASOCIACION PARA EL TRATAMIENTO DE NINOS Y JOVENES
CON SINDROME DE DOWN

Avda. de Génova n°8 Poligono Santa Ana

30319 CARTAGENA (MURCIA)

Tlfno: 968 51 32 32 Fax: 968 5163 07

E-mail: assido-cartagena@forodigital.es

FUNDOWN. FUNDACION SINDROME DOWN DE LA REGION DE MURCIA
P° Escultor Juan Gonzalez Moreno 2,

30002- MURCIA

TIfno. : 968 22 52 79 Fax: 968 22 53 66

E-mail: fundown@fundown.org http:// www.fundown.org

ASSIDO MURCIA. ASOCIACION PARA PERSONAS CON SINDROME DE DOWN
Pza. Bohemia, 4

30009-MURCIA

Tlfno. : 968 29 38 10 Fax: 968 28 29 42

E-mail: info@assido.org

AYNOR. PROYECTO DE VIDA INDEPENDIENTE PARA LA PERSONA CON
DISCAPACIDAD

Pza. Cruz Roja, 9 3°B

30003 MURCIA

TIfno. : 968 22 37 53 Fax: 968 22 37 53

E-mail: aynor@cajamurcia.es
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NAVARRA
ASOCIACION SINDROME DE DOWN DE NAVARRA
C/ Monasterio de Tulebras, 1, Bajo

31011- PAMPLONA

TIfno. : 948 26 32 80 Fax: 948 26 32 80

E-mail: downnavarra@hotmail.com

http://www.sindromedown.net/asociaciones/navarra

PAIS VASCO

AGUIDOWN. ASOCIACION GUIPUZCOANA PARA EL SINDROME DE DOWN
Paseo de Mons, N° 87

20015 SAN SEBASTIAN

TIfno. : 943 32 19 26 Fax: 943 67 26 28

E-mail: aguidown@hotmail.com

ASOCIACION PROSINDROME DE DOWN DE ALAVA “ ISABEL ORBE “
C/ Vicente Abreu 7, bajo dpto. 11

01008-VITORIA

TIfno. : 945 22 33 00 Fax: 945 22 33 00

E-mail: isabelorbe@teleline.es

LA RIOJA

A.R.S.1.D.0. ASOCIACION RIOJANA PARA EL SINDROME DE DOWN
C/ Muro de la Mata, 8, 3° B.

26001- LOGRONO

TIfno. : 941 23 53 45 Fax: 941 2353 45

E-mail: gestion@arsido.org
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VALENCIA

ASOCIACION DE PADRES DE NINOS CON SINDROME DE DOWN DE
CASTELLON

Avda. Alcora, 130, 1° Edificio Bancaja

12006-CASTELLON

TIfno. : 964 25 14 27 Fax: 964 25 11 14

E-mail: downcastellon@msn.com

AASD. ASOCIACION ALICANTINA SINDROME DE DOWN
C/ Médico Pedro Herrero, 1 Bajo A

03006 Alicante

TIfno. : 96 511 70 19 Fax:96 511 70 19

E-mail: asdown@terra.es

FUNDACION ASINDOWN

C/ Poeta M@ Bayarri, 6 bajo

46014 Valencia

TIfno. : 96 383 42 98 Fax: 96 383 42 97

E-mail: fundacion@asindown.org

ASINDOWN. ASOCIACION SINDROME DOWN DE VALENCIA
C/ Pintor Maella, 5 local J

46023 Valencia

TIfno. : 96 389 09 87 / 652 91 48 05 Fax: 96 369 72 09

E-mail: asindown@ono.com

FUNDACION SINDROME DE DOWN DE CASTELLON
Avda. Alcora, 130, 1° Edificio Bancaja

12006-CASTELLON

TIfno. : 964 25 14 27 Fax: 964 2511 14

E-mail: downcastellon@msn.com
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EXPANSION DEL MOVIMIENTO ASOCIATIVO

Siguiendo con el objetivo de la FEISD desde su fundacion en 1991, de agrupar a todas las
entidades representativas del movimiento asociativo Down en Espafia, en este afio 2004 se ha

incorporado a FEISD:

- Fundacion APROCOR

- FUNDABEM. Fundacion abulense para el empleo

- AONES-DOWN. Asociacion Onubense para la Normalizacion Educativa y
Sociolaboral de las Personas con Sindrome de Down.

- Coordinadora Sindrome de Down de Catalufia.

- Fundacion Sindrome de Down de Castellén

Asimismo, han solicitado su ingreso, que esperamos sea ratificado por la Asamblea General
Ordinaria de Abril de 2005 las siguientes Entidades:

- Andi. Asociacién de Atencion a Nifios y Jovenes con necesidades
especiales.

- Down Ourense

Incovporaciones a FEISD
Septi e 1999 - 2004

U F3
2
@ (L § > !
Al ST WD X1}
1999 2000 2001 2002 2003 2004
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= PROGRAMA NACIONAL DE FAMILIAS

El programa Nacional de familias, ha contado con la participacion de 1.512 familias usuarios
directos siendo el periodo de ejecucion del 1 de enero de 2004 a 31 de diciembre del mismo

afio.

Con respecto al programa desarrollado el afio anterior, se han mantenido la gran parte de las
actuaciones desarrolladas , aunque la estructura de las mismas esta cada vez mejor definida,
integrandose dentro de la oferta de acciones generales del proyecto, y no como un conjunto de

acciones aisladas.

El referente del programa de cara al desarrollo de las diferentes actuaciones, y en el marco de
comprension que sustenta el ideario de FEISD, se soporta en los siguientes criterios y

principios:

72 Una vision OPTIMISTA, CONSTRUCTIVA Y NORMALIZADORA, que
posibilite una mejora en la calidad de vida del grupo familiar y en consecuencia de la

persona con sindrome de Down.

72 EL PROTAGONISMO Y PARTICIPACION ACTIVA de las familias a lo largo
del desarrollo del programa y en las decisiones de disefio y desarrollo de actuaciones, y

en las previsiones, las acciones, valoraciones y toma de decisiones.

72 La oferta a las familias de INFORMACION, APOYO, FORMACION Y
ASESORAMIENTO necesarios para afrontar las situaciones en el proceso evolutivo —

educativo de sus hijos, fundamentandose en el marco relacional y la interaccion.

72 La necesidad de trabajar con TODOS LOS AGENTES IMPLICADOS EN LA
ESTRUCTURA FAMILIAR ademas de los padres; creando espacios de intercambio

también entre abuelos y abuelas; y hermanos y hermanas.

72 La PROVISION DE RECURSOS Y SERVICIOS necesarios para mejorar la
calidad de vida de las personas con SD y la de sus familias; en base a una deteccion de

necesidades previa.
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2 La construccion del programa desde la prevision (lectura de necesidades);
PLANIFICACION; desarrollo y EVALUACION continua; dejando constancia de los
objetivos que mueven nuestras acciones, y planificando su desarrollo, lo cual ha
permitido ademas de ordenar la intervencion y propiciar un marco estructurado
dentro del programa; y la intervencién de los participantes en la evaluacion inicial,

formativa y final desarrollada en el programa.

72 La COORDINACION de los equipos de profesionales y la prestacion de un
servicio de atencion centralizado, que coordine todas las acciones y preste apoyo a las
familias y a los entidades .

El programa Nacional de Familias ha desarrollado las siguientes actuaciones:

1.- APOYO, ASESORIA, INFORMACION Y FORMACION A LAS FAMILIAS

Como en afios anteriores , este apoyo se ha ofrecido fundamentalmente a través de:

» La atencion individual como apoyo directo a padres y madres. El objetivo de estas

actuaciones ha estado dirigido a ofrecer informacion orientacion y soporte a los padres y a las
familias con nifios y jovenes con sindrome de Down; Se han atendido en total 470 familias de

las diferentes entidades.

P La constitucion de grupos de padres / madres, en reuniones informativas, formativas, y

de apoyo (escuela de padres) entre grupos de padres y madres; y en grupos de autoayuda y
colaboraciéon mutua . Los padres y madres han recibido:

2 Informacion y formacion reuniones con  objetivo formativo, y de orientacion,
conformandose grupos de padres y madres, y planificando reuniones, en los que se han tratado
temas  de interés, Han participado 915 familias, las reuniones han sido fundamentalmente
mensuales, aunque ha habido casos en las que han sido semanales y bimensuales. La duracién
de la reunion ronda las 2 horas en la mayoria de las entidades.

72 Apoyo y refuerzo positivo a los padres y madres a través de los grupos de autoapoyo,

creandose grupos y encuentros de padres y madres de hijos de edades similares con objeto de
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compartir experiencias, miedos, ansiedades, propuestas, con otros padres. Se han acogido en
total [58 familias.

Aunque, estas actuaciones se han desarrollado de manera diferente segln la realidad de cada
entidad, de forma general, se trata de reuniones mensuales, de entre 4/2 horas de duracién y
coordinadas por un profesional en algunos casos, y por uno de los padres en otros, y

estructuradas en grupos por criterios de edad de los hijos.

Tratando de sintetizar todos los contenidos, se han tratado mas de 90 temas integrados en los

siguientes bloques tematicos:

> DISCAPACIDAD Y SINDROME DE DOWN : EVOLUCION, EXPECTATIVAS,
VISION DE FUTURO

- EL CONTEXTO FAMILIAR. La familia como sistema
- DESARROLLO EVOLUTIVO

> DESARROLLO PERSONAL, COGNITIVO , LINGUISTICO Y AFECTIVO DE LA
PERSONA CON SD
o AREAS DE DESARROLLO
> AUTONOMIA PERSONAL. EDUCAR PARA LA AUTONOMIA
> INTEGRACION SOCIAL : La interaccion con el resto e inclusion en el grupo.
INTERACCION E INCLUSION
EL MARCO AFECTIVO Y RELACIONAL.: las relaciones sociales y los amigos
AFECTIVIDAD Y SEXUALIDAD: Educar para una sexualidad sana
INTELIGENCIA EMOCIONAL.: Madurez Personal y social
EDUCAR EN VALORES
LA MOTIVACION
DESARROLLO DE LA COMUNICACION Y EL LENGUAJE:
SALUD:
0 DESARROLLO GLOBAL Y ETAPAS EVOLUTIVAS
o FORMACION Y EMPLEO
0o CALIDAD DE VIDA, NORMALIZACION Y VIDA INDEPENDIENTE
o OCIOY TIEMPO LIBRE

N N N N R 2 2

I
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> RESOLUCION DE CONFLICTOS Y CONCEPTO DE CONDUCTA Y
FUNCIONALIDAD

- EL CONTEXTO EDUCATIVO

> LEGISLACION VIGENTE RESPECTO A INCAPACITACION
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2.- GRUPOS DE AUTOAPOYO DE PADRES / MADRES , ABUELOS/AS Y

HERMANOS / AS.

Las actuaciones que se han llevado a cabo en este ambito, pueden sintetizarse en grupos de
autoayuda, que han acogido en algunas entidades sélo abuelos y abuelas, en otras solo hermanos
y hermanas, y en mas casos, grupos diversos con familia extensa en general, agrupando todos
los roles y responsabilidades familiares, aparte de los grupos de padres y madres. Se trata de
espacios de reflexion y expresion a través de experiencias y sentimientos, en los que un
profesional hace las veces de informador, formador, y dinamizador, tomando como referencia
las necesidades y demandas de los participantes. En funcion de las entidades, estos grupos han
sido heterogéneos, o se han establecido en funcién del rol familiar. También se han
desarrollado a modo de sesiones y dindmicas de grupo, a modo de reuniones, talleres, charla s
informativas, y apoyo directo en situaciones especificas o de duelo.

Se han beneficiado de este servicio , siendo , salvo en algunas excepciones, la

media de participacion por entidad, de entre 4 y 20 personas

3.- INTERVENCION EN SITUACIONES DE CRISISEN LA FAMILA

Se han atendido 475 situaciones, agrupando la variedad de demandas y estrategias

utilizadas que hemos indicado . (lo cual ha requerido en algunos casos una sesién , y en

otras muchas, la aplicacion de un programa o la intervencién en varias sesiones de apoyo.

Los recursos utilizados han sido

7 Prestacion de atencion psicolégica individualizada,

72 terapia familiar y sistemética

7 Sesiones grupales , trabajando estrategias e instrumentos de resolucion de
conflictos

72 Técnicas de relajacion

2 Programas de modificacion de conducta y programas especificos a modo
de prevenir la aparicion de estas situaciones.

2 Elaboracion De protocolos de actuacion que recogen el proceso a seguir en

las intervenciones en situaciones de crisis
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4.- PRESTACION DE SERVICIOS DE APOYO

En este sentido el programa ha desarrollado actuaciones encaminadas a consolidar , mantener

y/o crear servicios como:
P Servicio de ACOGIDA 'Y ASESORAMIENTO EN HOSPITALES a nuevos padres

El programa de atencién a familias, ha prestado apoyo a padres de nifios recién
nacidos, y lo ha hecho a través de las siguientes actuaciones:

7 Trabajando con los padres de los recién nacidos en las sesiones de grupos y
terapia individual

2 Constitucién del equipo y puesta en marcha del servicio de informacion en
hospitales: Interviniendo directamente prestando acciones de acogida en los hospitales, y
estableciendo un protocolo de actuacion coordinando la asociacidn con la red hospitalaria.

72 Contacto y coordinacion con los hospitales de la zona, entrevistas con
personal hospitalario

7 Elaboracion de material claro y conciso en torno al SD cuando se trata de la
primera noticia como Protocolo de actuacion

7 Actuaciones de apoyo a padres de recién nacidos: informacion, auto ayuda,

formacion y orientacion, intervencion directa en problemas y demandas concretas..

» Servicio de APOYO A PADRES EN SITUACION DE DESPLAZAMIENTO EN
HOSPITALES por motivos de operaciones quirurgicas,

Siguiendo la linea de trabajo desarrollada en programas de afios anteriores y habiendo
valorado ya su necesidad de continuidad; se ha prestado un servicio a las familias
mediante un equipo de apoyo en las necesidades derivadas del desplazamiento a los
grandes hospitales de la nacion por motivos medicos (operaciones por cardiopatias,
rehabilitacion cardiaca, etc ).Este Servicio se ha atendido a 40 familiag|

El trabajo desarrollado ha seguido las siguientes lineas de actuacion:
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P Servicio de APOYQO Y RESPIRO FAMILIAR:

Combinando la actuacion de profesionales y voluntarios se ha trabajado en la linea de liberar al
nacleo familiar en ciertos momentos puntuales para que puedan disfrutar de actividades de ocio,
actos sociales y de la vida en pareja, mejorando asi la calidad de vida no sélo de la persona con
Sindrome de Down sino también de su familia. El servicio fundamental ha sido el de
canguro y el de ocio y tiempo libre dirigido a los hijos / as para poder facilitar la participacion
de los padres y madres en el programa; y en algunas entidades, el servicio de respiro ha incluido
actividades de relax, distension y escape para padres y madres a través de una oferta de
espacios de ocio con el objeto de facilitar estrategias relacionales y redes sociales. Asi el

servicio se ah desarrollado en la totalidad de las entidades, siendo sus beneficiaros (1022

» Servicios de COORDINACION CENTRALIZADOS

En este sentido, el equipo central de FEISD ha prestado su apoyo a través de la coordinacion
de las acciones desarrolladas, ocupandose de acciones que engloban a todo el colectivo de
familias a nivel estatal, y ejerciendo la coordinacion técnica del programa nacional de familias
en sus fases de planificacion y disefio , desarrollo y evaluacién y seguimiento en cada una de las

entidades que han participado

5.- CREACION DE UN SERVICIO PARA FAMILIAS DE INMIGRANTES

El programa ha desarrollado acciones dirigidas a implicar a las familias inmigrantes en la
participacion y trasvase de experiencias fomentando asi no solo la integracion de la personas
con sindrome de Down si no la incorporacion de ellos a la comunidad donde residen; y a la
creacion de mecanismos necesarios de ajuste cultural para las familias de personas con

discapacidad psiquica, y su articulacion en los servicios y las ofertas normalizadas de la

comunidad. Se han atendido |14 familias inmigranteg

6.- PROGRAMA DE SENSIBILIZACION A PADRES
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El programa ha desarrollado acciones dirigidas a implicar a los padres en las tareas
propias del hogar, en la educacion de su hijo (asistencia a las reuniones del colegio, a los grupos
de padres, grupos de autoayuda ..) y en que las madres puedan disfrutar de un espacio propio
(amigos, familiares, etc) independiente del que se le pueda proporcionar con los servicios de
respiro que aqui proponemos.

Para ello, se han tratado temas dirigidos a reflexionar sobre estos aspectos tanto a nivel de
apoyo individual como de apoyo grupal en las reuniones de padres y madres; y se ha realizado
un seguimiento y programa de participacion de los padres en las reuniones planificadas y en la

aplicaciones de los programas y la generalizacién de aprendizajes de sus hijos en el contexto

familiar. Los beneficiarios han sido|177 padres

Han participado un total de 44 Entidades que son las que a continuacion se relacionan:

= Andadown. Federacion Andaluza de Asociaciones para el Sindrome de Down (15
Entidades)

= Asociacion Down Huesca

= Fundacion Down para el sindrome de Down de Zaragoza

= ASDA. Asociacion sindrome de Down de Asturias

= Asociacion Sindrome de Down de las Palmas

= Federacion Sindrome de Down de Castillay Ledn (6 Entidades)

= CAMINAR. Asociacion Provincial Sindrome de Down

= ADOCU. Asociacion Sindrome de Down de Cuenca

= ASIDGU. Asociacion para el Sindrome de Down de Guadalajara

= ASDOWNTO. Asociacion Sindrome de Down de Toledo

= ALSD. Asociacion Lleidetana Sindrome de Down

= Asociacion Sindrome de Down de Tarragona

= ASTRID 21. Fundacioén sindrome de Down de Girona y comarcas

= ASINDOEX. Asociacion Sindrome de Down de Extremadura

= Down Galicia (3 Entidades)

=  FUNDOWN. Fundacion Sindrome de Down de la Region de Murcia

= AYNOR. Proyecto de vida independiente para la persona con discapacidad

= ARSIDO. Asociacion Riojana para el sindrome de Down

= Asociacion de padres de nifios con sindrome de Down de Castellon

= Fundacién Asindown
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= ASINDOWN Asociacion Sindrome de Down de Valencia
= Asociacion Alicantina para el Sindrome de Down
= FEISD. Federacion de Instituciones para el sindrome de Down

t8D
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La memoria final del “Programa Nacional de Familias se puede consultar en la RED de FEISD.

www.sindromedown.net
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= V ENCUENTRO NACIONAL DE FAMILIAS EN JEREZ DE LA FRONTERA

La Federacion Espafiola de Instituciones para el Sindrome de
Down (FEISD) ha promovido la creacion de los Encuentros
Nacionales de Familias como un espacio de debate entre familias
de personas con Sindrome de Down de toda Espafa para realizar
un andlisis de la situacion actual de este colectivo, establecer un

debate y proponer las medidas que desde las familias se consideren

Visita al Rancho de 1a Miel {alidad de vida de las personas con Sindrome de Down.

Durante estos Encuentros se realizan diferentes charlas y ponencias y se establecen grupos de

trabajo.

En el 2004 el Encuentro Nacional de Familias tuvo lugar los dias 3, 4, 5, 6 y 7 de Diciembre en
la ciudad de Jerez de la Frontera. En esta quinta edicién tuvo lugar el el Encuentro paralelo
“Ellos también tienen algo que decir” en el que se crearon diferentes mesas de trabajo para
personas con sindrome de Down desde los 12 afios en adelante. La mesas estaban formadas por
personas con sindrome de Down que tras impartir una ponencia daban lugar a un debate entre
los asistentes. Previamente los dias 1, 2 y 3 de Diciembre, se organizaron jornadas dirigidas a
profesionales.

En total a este IV Encuentro han asistido 582 personas, de las cuales 50, fueron profesionales de

ASPANIDO, 3 profesionales de la Federacion Espafiola de Instituciones para el Sindrome de

Down y 11 ponentes.
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Las Entidades Federadas en FEISD, participantes en el IV Encuentro Nacional de Familias han
sido las siguientes:

f8D

| Encuentro-de Familioy

ANDALUCIA
ASPANIDO. Asociacion de padres de nifios con Sindrome de Down de
Jerez
ASOCIACION SINDROME DE DOWN DE SEVILLA Y PROVINCIA
ASIDOSER. Asociacion Sindrome de Down de Down de Ronda y Comarca.
ASALSIDO. Asociacion Almeriense para el Sindrome de Down.
ASOCIACION SINDROME DE DOWN DE CORDOBA.
ASOCIACION SINDROME DE DOWN DE MALAGA
ASPANRI. Asociacion Sindrome de Down de Sevilla.
ASIQUIPU. Asociacién Si Quieres Puedes de Barbate.
AONES-DOWN.
ASOCIACION SINDROME DE DOWN DE JAEN Y PROVINCIA
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ARAGON
ASOCIACION DOWN HUESCA

BALEARES

ASNIMO. Asociacion Sindrome de Down de Baleares.

CANARIAS
ASOCIACION TINERFENA DE TRISOMICOS 21

CASTILLA LA MANCHA
ASDOWNTO. Asociacion Sindrome de Down de Toledo.

CASTILLAY LEON
AMIDOWN. Asociacion Amigos Sindrome de Down de Leon.
ASIDOS. Asociacion Sindrome de Down de Segovia.
FUNDABEM. Fundacion Abulense para el Empleo
ASOCIACION SINDROME DE DOWN DE BURGOS
ASDOVA. Asociacién Sindrome de Down de Valladolid

CATALUNA
ALSD. Asociacién Lleidana Sindrome de Down

ASTRID 21. Fundacion Sindrome de Down de Gerona y Comarcas

EXTREMADURA
ASINDOEX. Asociacion Sindrome de Down de Extremadura.

GALICIA
DOWN COMPOSTELA. Asociacién Sindrome de Down de Compostela.
ASOCIACION PARA EL SINDROME DE DOWN DE PONTEVEDRA

MADRID
FEISD. Federacion Espafiola de Instituciones para el Sindrome de Down
ASOCIACION APADEMA
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MURCIA
ASIDO CARTAGENA. Asociacion para el Tratamiento de nifios y jovenes con
Sindrome de Down.
ASSIDO MURCIA.
FUNDOWN. Fundacion Sindrome de Down de la Region de Murcia.
AYNOR. Proyecto de vida independiente para las Personas con Sindrome de Down.

PAIS VASCO

Asociacion Pro Sindrome de Down “Isabel Orbe”

VALENCIA
ASOCIACION DE PADRES DE NINOS CON SINDROME DE DOWN DE
CASTELLON
AASD. Asociacion Alicantina Sindrome de Down.
Fundacién ASINDOWN.
ASINDOWN. Asociacion Sindrome de Down de Valencia

En este V Encuentro destaco la alta participacion de jovenes desde los primeros meses de vida
hasta los 25 afios, llegando a un total de 196 participantes. Gracias a los profesionales de
ASPANIDO se situaron puntos de informacion en el Hotel Guadalete, sede del Encuentro, asi
como el primer dia, en el que se instalaron puntos de informacion en el resto de los hoteles:
Hotel AC Jerez, Hotel Tryp Jerez y Hotel Los Jandalos. De igual manera se situaron puntos de

informacidn en autobuses y se establecieron grupos de voluntarios para las salidas de los nifios y

jévenes, junto con otros profesionales que se encargaron del servicio de guarderia.

FERSD {Federacion Espafioia de Instituciopes pam el Sindrome de DOown) 40
Bravo Muvillo, 78 C.P.2B0O0%Y Madrid. Tel - (+34) B1 633 71 36 feisdfisind romedown . ned




o ccams R

e ——

Capea en la Finca Fuente Rey P -

Encuentro-de Familiay

Asociaciones

600 =5 ) 40
500

30
400
300 20
200 d

10
100 12

B 1% " | Bip | e
1900 2000 2001 2002 2003 2004 1900 2000 2001 2002 2003 2004
Ndmero de asociaciones que han asistido a los encuentros
de Familias desde 1999
FEISD {Federacion E fiofa de Insiituciones para ol Sndrome de Dewn) 41

Bravo Musilio, 78 C.P.2BO03 Madrid. Tel. - (+34) 81 71 36 feisd@sindromedown . ned




Memoria 2004 §.75) “"\

CONCLUSIONES DEL IV ENCUENTRO NACIONAL DE FAMILIAS

LAS FAMILIAS ADEMAS DE SER AGENTES FACILITADORES DEL
DESARROLLO DE NUESTROS HIJOS, SOMOS TAMBIEN SUJETO DE ATENCION
Y RECEPCION DE APOYO:

- Desde la familia podemos incidir definitivamente en la autonomia de nuestros hijos.

- Debemos exigir y exigirnos que los avances y mejoras sean planificadas y supervisadas. No es

recomendable dejar al azar ningun aspecto de la educacion de nuestros hijos.

- La intervencion temprana no es cuestion solamente de la cantidad , sino de la calidad. La
familia debe saber que el exceso de estimulos, o el desorden en su aplicacion, provocan

confusion en los sistemas.

- Las nuevas tecnologias facilitan el aprendizaje de nuestros hijos y se convierten en un
instrumento mas de comunicacion y aprendizaje también para la familia. Este aprendizaje es ya

una exigencia importante para lograr la integracion real.

LOS VINCULOS SON MUY IMPORTANTES. SOMOS MAS FELICES CUANTOS
MAS VINCULOS Y RELACIONES ESTABLECEMOS:

- Las relaciones interpersonales son un recurso potencial del entorno, que debemos saber

aprovechar.

- El éxito de los programas de atencidn temprana radica en el hecho de su ampliacion a esferas
méas alld del propio nifio: favoreciendo la creacién de contextos adecuados donde pueda

interactuar en condiciones éptimas.

- La familia es un agente esencial en los aprendizajes de conducta y en el desarrollo de las
diversas inteligencias de nuestros hijos, a pesar de que exiten otros muchos factores que

influyen en ello.

QUE NUESTROS HIJOS CONSIGAN TRABAJAR NO PUEDE SER UN FIN, SINO UN
MEDIO. SER AUTONOMO E INDEPENDIENTE NO SOLO CONSISTE EN TENER

I
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UN SUELDO DIGNO, SINO EN LA CAPACIDAD PARA PODER UTILIZARLO
ADECUADAMENTE EN LA VIVIENDA, LA ALIMENTACION, EL OCIO, ETC.

- La autonomia y la independencia no son posibles sin la capacidad para tomar decisiones

libremente.

- En la sociedad actual, la autonomia y la independencia pasan necesariamente por le manejo del
dinero y el acceso a un puesto de trabajo.

- Debemos planificar informada y estratégicamente el futuro de nuestros hijos y sus necesidades

en nuestra herencia.

- Nuestros hijos precisan poder proteger, gestionar y administrar sus bienes mas alla del dia en

el que sus padres no estén.

EXISTEN PROFESIONALES DE LA INFESTIGACION TRABAJANDO DURO EN
COMPRENDER LOS FACTORES QUE INCIDEN EN EL DESARROLLO DE
NUESTROS HIJOS.

- La colaboracién de las familias en sus programas de investigacion mejora

notablemente los resultados.
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CONCLUSIONES DEL ENCUENTRO PARALELO

“Ellos también tienen algo que decir”

= Mesa Redonda sobre Educacion

Nosotros queremos que en el colegio:

- Nos preparen para el trabajo

- Nos ayuden y apoyen los maestros

- Los profesores nos enserien despacio

- Haya mas respeto

- Aprendamos a ser autbnomos, como por ejemplo a cruzar la calle.

- Nos hagan examenes igual que a los demas.

- Tengamos ordenadores para aprender

- Nos den cosas huevas para aprender mas.

- Tengamos todas las asignaturas con todos nuestros compafieros.

- Los profesores, también los profesores de apoyo reciban mas clases para que aprendan mas y

estén al dia.

- La educacion sea igual tanto para chicos como para chicas.

-Y... que no fumen.
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= Mesa Redonda sobre Trabajo

- En esta mesa redonda hemos estado hablando del trabajo. Unos cuantos jovenes hemos
contado nuestra experiencia, los cuales a pesar de ser de diferentes trabajos, hemos sido
aceptados muy bien por nuestros compafieros. Estos nos ayudan en todo lo que necesitemos

para que desempefiemos nuestra labor lo mejor posible.

- Los que estamos trabajando nos sentimos Utiles y con la esperanza de que algun dia podamos

vivir solos, compartiendo piso o casandonos.

- Uno de los chicos que estaba en la sala nos conté como era trabajar con nosotros, de igual a
igual. La verdad es que a él le habia ayudado mucho darse cuenta de que éramos capaces de

muchas cosas sin nos daban la oportunidad.

- Por eso hoy lo que les pedimos a todos los politicos y empresarios es que nos den una
oportunidad para conseguir un trabajo digno y podernos mantener por nosotros mismos, porque

somos muy pocos los que hemos conseguido uno.

=  Mesa Redonda sobre Ocio vy Tiempo Libre

- En nuestro tiempo libre nos gusta realizar distintas actividades ya sea con nuestros amigos o

con nuestras familias.

- Normalmente aprovechamos los fines de semana para realizar estas actividades que son muy

variadas.

- Estas actividades las organizamos con nuestros monitores porque asi hacemos lo que

realmente nos gusta.

- Entre semana nos gusta ayudar a otras personas como a los abuelitos y a los nifios pequefios,
que a veces pueden ser nuestros abuelos o los de los otros nifios. Esto lo hacemos para que vean
gue podemos ser responsables para que algun dia podamos independizarnos y ser auténomos, y

asi algun dia poder vivir con nuestras novias 0 Novios.

=  Opinién de un padre

Estimados Padres y Miembros de la Junta Directiva de FEISD:

I
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Me habéis pedido mi opinion sobre este VV Congreso Nacional “Encuentros de Familias y
Educacion”. Os agradezco profundamente esta confianza y espero que mi sinceridad y
reflexiones nos sirvan, en alguna medida, para mejorar unos planteamientos necesariamente

nuevos ante los retos que se nos presentan en este siglo XXI.

En primer lugar, me presento como un padre con 2
hijos de 5y 3 afios (el segundo con S.D.) que ha tenido
la gran suerte de poder asistir desde el 1 de Diciembre
a las Ponencias de Docentes y Familias, vy lo

enriguecedor que han sido las charlas con todos

s T vosotros y muy particularmente con los Jovenes. Me
mwnmu..n_‘.m z y yp
hago participe de lo que me han contado un grupo de Hermanos y sus anhelos de ser tenidos en
cuenta. No olvidemos que sus conocimientos intimos y vinculos afectivos con sus hermanos

con sindrome de Down superan en profundidad y en el tiempo al de los propios padres.

En segundo lugar, quiero resaltar el interés, compartido por todos de que nuestros hijos lleguen
a ser duefios de su propio destino, ese suefio utdpico para algunos, deberia ser el motor que nos
lance, especialmente a los méas jovenes a facilitarles los instrumentos y la preparacién necesaria

para conseguirlo.

Para ello, se nos repiten en todos los foros (hace 2 semanas en el Congreso Andaluz) y por parte
de los especialistas que, para cumplir la gran mision que tenemos, como EDUCADORES, con
mayuscula, es indispensable asociar a esa obligacion el estudio o preparacion y la dedicacion.

Es maés, lanzdndonos por ese camino, pienso que el gran reto de los Padres y de las
Asociaciones del siglo XXI es llegar a conseguir el suefio, realidad para unos pocos, de que
nuestros hijos puedan llegar a vivir en una normalidad que pudiese hacer innecesario su
“tratamiento terapéutico” ya que los profesionales han sido capaces de prepararnos para llevarlo

a cabo, nosotros mismos, de una forma natural, aunque siempre bajo su atenta mirada.

En fin, es un concepto de Asociaciones, DE Y PARA PADRES en el que nuestro éxito es que
nuestros hijos lleguen a poder integrarse en la sociedad de tal forma que el asociacionismo,

fisicamente, sélo sea el de padres, y los adultos Down puedan ser duefios de su propio destino.

Un afectuoso abrazo, y hasta el afio que viene,
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PROGRAMA DE VACACIONES Y TERMALISMO

Durante el afio 2004, FEISD ha participado en el
programa de termalismo y vacaciones convocado por el
IMSERSO, denominado programa de vacaciones para
personas con sindrome de Down, en el marco de las

posibilidades que la convocaria ofrece, al considerar

turnos de menos de 7dias, y con motivo de eventos o
encuentros extraordinarios . Desde esta base, FEISD ha presentado en el programa, el
desarrollo de 4 turnos de vacaciones en Jerez de la Frontera, con motivo del encuentro de
Familias, definiendo el contenido del programa a través de las actividades de ocio y tiempo

libre desarrolladas .
Las caracteristicas de estos turnos han sido la siguientes:
> N° DE TURNOS: 4 turnos
> FECHA: 3,4,5,6, 7 y 8 de Diciembre 2004
> LUGAR: Jerez de la Frontera. CADIZ. ANDALUCIA
> BENEFICIARIOS:
72 TURNO 1: 25 personas con Sindrome de Down; 9 acompafiantes, 1 coordinador, 11

voluntarios/ monitores

2 TURNO 2: 23 personas con sindrome de Down; 13 acompafiantes, 1 coordinador, 12

monitores voluntarios

2 TURNO 3: 34 personas con sindrome de Down; 17 acompafiantes, 1 coordinador, 13

monitores voluntarios

2 TURNO 4: 13 personas con Sindrome de Down; 6 acompafantes; 1 coordinador, 6

monitores voluntarios

I
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PROGRAMA DE INVERSIONES

Se han desarrollado dos actuaciones en dos entidades FEISD: ASALSIDO :Almeriay AASD
Avila

Asociacion Sindrome de Down de Avila.

Reforma y adecuacion de una vivienda cedida por el Excmo. Ayuntamiento de Avila y que
dispone de salén comedor , cocina, tres dormitorios, dos cuartos de bafio, dos terrazas. Se ha

adecuado el espacio por estar en malas condiciones de uso , y no ser habitable.

Asociacion sindrome de Down de Almeria. ASALSIDO

Construccién de un centro de rehabilitacion , formacidn y empleo para personas con Sindrome

de Down en Almeria

£:78D

Programa de Inversiones cow cargo al 0,5 IRPF 2004
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Programas transversales

I
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e PLAN DE ACCION PARA PERSONAS CON SINDROME DE DOWN

El Plan de Accidn es un instrumento para la coherencia. Ademas de contribuir a facilitar la
igualdad de oportunidades y mejorar la calidad de vida de las personas con sindrome de Down
en Espafa, debe ser una herramienta de planificacién que oriente la actuacion de FEISD en los
préoximos afios. Ademas, debe ayudarnos a establecer prioridades y a realizar un control,

seguimiento y evaluacidn de los servicios que se prestan.

Como documento de referencia basico para todos, durante el afio 2004, el Plan de accién, ha
servido de referencia en el disefio de las actuaciones de las entidades FEISD, en las actuaciones
de investigacion y evaluacion desarrolladas, y en el desarrollo de los programas desde los
diferentes ambitos. Se ha desarrollado el Diagnostico de Entidades, con el referente del Plan de
accion, tanto a la hora de disefiar el instrumento de evaluacion, como a la hora de evaluar y

planificar mejoras.

e DIAGNOSTICO SOCIAL

El Diagnostico Social ha consistido en una investigacion sobre la situacién actual,
necesidades y perspectivas de las entidades federadas con objeto de analizar las
estructuras que sustentan los servicios en las entidades y el marco de actuacion
desarrollado, para evaluar necesidades y consolidar instrumentos de planificacion y
mecanismos de coordinaciéon y unificaciéon de criterios en torno al marco de

compresidn de la Federacidn explicitado en el Plan de Accién.

Esta actividad ha permitido conocer y analizar lo que ya existe en la
organizacion, los aspectos estructurales, organizativos y funcionales de las entidades,
ha posibilitado su evaluacion a partir del analisis de informacién y del trabajo en
equipo en las entidades, y ha servido para desarrollar instrumentos y planificar
actuaciones recogidas en planes individualizados de trabajo en las entidades, de cara

a la toma de decisiones y la implementacion de cambios y mejoras.

Las principales actuaciones desarrolladas en torno a esta investigacion, han

sido las siguientes:
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A.- DISENO DEL INSTRUMENTO DE EVALUACION

a.l.- Reuniones de coordinacion para unificar criterios, en relaciéon al objetivo y

repercusiones del estudio, de cara a su planificacion para desarrollar el instrumento y

organizar la actividad.

2 El referente de la actuacion, va a ser el Plan de accién para las personas con

sindrome de Down.

7 Necesidad de una vision de conjunto mas allad de la mera de recogida de datos
acerca de las areas y necesidad de recoger ademas informacion explicita e implicita
acerca de la organizacion, las estructuras, la coherencia de las actuaciones con el

marco ideoldgico recogido en el plan de accion .

72 Determinar ademas de aspectos cuantitativos y cualitativos referidos a numero de
usuarios, tipo de actividad desarrollada, descripcion de servicios aspectos basicos de
organizacion y gestion de la entidad, derivados del marco de compresion que representa
sus actuaciones, incluyendo informacién acerca de métodos de trabajo, organizacién y

tipos de actividades desarrolladas en las entidades .

7 Se selecciona una estrategia de investigacion extensiva, (para la cual se valora el
cuestionario como instrumento de trabajo) junto a una estrategia de investigacion

intensiva (entrevista en profundidad).

a.2.- Desarrollo del Instrumento: Los criterios para el desarrollo del cuestionario

vienen derivados de la valoracion de la reunion previa. Teniendo esas conclusiones
en cuenta, y de cara a definir los contenidos para poder valorar la coherencia del
Plan con las estrategias de las asociaciones, se tienen en cuenta tres niveles de
agregacion derivados del Plan de accion para personas con Discapacidad. Unos de
caracter simbdlico, como son los principios y criterios de actuacién, y otros de

caracter tangible, como son los servicios concretos que se prestan.

A tenor del marco analitico propuesto, el cuestionario contiene los siguientes mddulos:

1. Identificacion de la asociacion

2. Estructura

3. Areas de trabajo y servicios que se prestan
I
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4. Cuestiones generales
a.3. Valoracion instrumento y prueba piloto

Una vez disefiado el instrumento, y planificado el procedimiento de cumplimentacion, se realizo

una prueba piloto en 3 entidades.

B.- ACCIONES DE DIFUSION Y COORDINACION INTERNA

b.1.- Nota informativa a entidades:

b.2.- Presentacion del cuestionario a través de la Red y Coordinacidn interna: El acceso al

cuestionario se establecié a través de internet (www.sindromedown.net) , mediante un nombre
de usuario y una contrasefia personalizada para cada una de las entidades y que se comunicé

también por escrito.

C.- RECOGIDA, EXPLOTACION Y ANALISIS DE DATOS

Cumplimentacion del cuestionario Superada la fase piloto, se inicié la recogida de datos

.Durante todo el periodo de recogida de datos, los usuarios tuvieron a su disposicion un servicio

de ayuda a través de la oficina de Inter-Social.

D.- EXPLOTACION Y ANALISIS DE DATOS
Para la explotacion y analisis de datos, se utilizd el software estadistico SPSS/PC v11.0, con

apoyo de programas de Office, principalmente Excel2000 y Access/2000.

E.- REALIZACION DE SESIONES CONJUNTAS EN CADA UNA DE LAS
ENTIDADES

e.1-Acciones de planificacion , difusién y Gestidn de recursos: Finalizada la recogida de

datos de entidades mediante el cuestionario, se inicia la siguiente fase del trabajo de campo,
consistente en una ronda de sesiones de trabajo conjunto con las entidades federadas. Para

realizar esta fase, se disefié un equipo de trabajo.
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Para garantizar el ajuste de criterios y estandarizacion de la informacion de cada uno de los
evaluadores, se utilizaron dos instrumentos : Guién de entrevista y Modelo de informe. Ademas,
con antelacion a cada una de las entrevistas se realizaba una reunion-biefreeng para cada
entidad, en la que se analizaban los resultados del cuestionario y el resto de informacion

disponible de la entidad.

e.2.- Desarrollo de la ronda de entidades Se desarrollaron las reuniones en las entidades Los

resultados y conclusiones del trabajo realizado en esta ronda de entidades se reflejan en el
informe final de datos y, sobre todo, en los informes individualizados por cada una de las
entidades.

e.3.- Elaboracion de informe y conclusiones por cada entidad: El documento-informe

individualizado que se presenta por cada una de las entidades, contiene la siguiente informacion:
un primer apartado de datos globales, donde se describe la entidad, los servicios que presta, las
principales cifras de recursos, personal, usuarios, presupuesto y los resultados de su valoracion

respecto a los criterios del Plan de Accion.

G.- ELABORACION Y EDICION INTERNA DE DOCUMENTO INFORME
Este documento puede consultarse en la RED FEISD

H.- ELABORACION DE UN PLAN INDIVIDUALIZADO EN CADA ENTIDAD
Se elabora para cada una de las entidades participantes del diagnostico, y a partir del analisis de
informacioén y el trabajo desarrollado conjuntamente, recogiendo en él las necesidades

detectadas y la situacion de la organizacion, asi como las propuestas de mejora y de actuacion.

I.- SEGUIMIENTO Y EVALUACION

La evaluacion realizada por las entidades ha sido positivo, asi como el desarrollo del

Diagnostico social en materia de empleo.
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¢ PROGRAMA CARREFOUR

Durante el afio 2002 se lanz6 la Campafia ““Semillas Solidarias™ en los

Hipermercados Carrefour. Esta campafia tuvo continuidad en los primeros

meses del 2003. En el 2004 se puso en marcha el mes de junio la camj

Modelo de una de
las camisetas

Solidarias” .

de las 71 entidades que componen FEISD.

Bajo este lema se situaron durante el mes de junio, en diferentes puntos de
los hipermercados, diversos modelos y tamafios de camisetas. Por la
compra de cada una de estas camisetas Carrefour donaba un euro a la
Federacion Espafiola de Sindrome de Down. El dinero recaudado, 54.000

euros, se destiné a reforzar los programas de formacidn atencion temprana

Arriba, folleto promocional donde se anuncia la camparia con el logotipo de FEISD

=1 e>ir [l vincuos =

igos solidarios

omprometidos con

Actaniaad

Carrefourx .es {EP —

- LQuiSmes som
Actividades auc dosarrollomos
Convocatoria de ayudas

Quicres ayudar?

la sociedad

FERSD {Federacion Espafioia de Instituciopes pam el Sindrome de DOown)
Bravo Muvillo, 78 C.P.2B0O0%Y Madrid. Tel - (+34) B1 633 71 36 feisdfisind romedown . ned

57




Memoria 2004 ¥.75)

FEISD {Federacion E fiofa de ]mhmmg_ﬁurl 2l Sindrome de Down) 58
Bravo Musillo, 78 C.P.2B003 Madrid. Tel - (+34) 81 71 36 felsd@sindromedown . net




Memoria 2004 ¥.75) \ iL

Investigacion, formacion y Empleo
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= CONVENCION DE DIRECTIVOS Y PROFESIONALES

El encuentro Nacional de directivos de entidades Sindrome de Down de Espafa; se
celebré el sabado 18 de octubre de 2004 , en Valladolid, y estuvo dirigido a Directivos de
Entidades de FEISD.

En el encuentro participaron 39 directivos de las siguientes zonas geograficas: Asturias,
Castellén, Valencia, Huesca, Tenerife, Burgos, Ledn, Palencia, Salamanca, Segovia,
Valladolid, Guadalajara, Granada, Cordoba, Cédiz, Lleida, Extremadura, Cartagena, Murcia,
San Sebastian, Madrid.

El objetivo del encuentro estuvo dirigido a generar un espacio de Encuentro de los directivos
de las entidades vinculadas a FEISD que aumente el debate, la vinculacion y la sintonia entre
los mismos, profundizando en el conocimiento de la aplicacién del modelo de Empleo con

Apoyo en el ambito de la Federacién y de todas sus entidades miembro.

Los contenidos del Encuentro, se desarrollaron alrededor de los bloques de contenidos
previstos, que fueron:

> Conclusiones del Encuentro de intervencion de Atencion Temprana.

El modelo de Empleo con apoyo y su realidad en Espafia.

Situacion del area de Empleo segun los datos del Diagndstico FEISD.

Valoracion de la situacion actual de FEISD y lineas de actuacion.

N2 2N 2 2

Programacion Neurolinguistica (PNL). Técnicas de comunicacion en la gestion directiva.
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Se cont6 con la participacion de profesionales de gran valia en los temas y procedimientos de
debate:

¢ D. Pedro Otdn (Presidente FEISD)

+ D Francisco Jordan de Urries-Vega (INICO)

¢ D. Agustin Huete (INTER-SOCIAL)

¢+ D. Fernando Garcia (Vocal Junta Directiva FEISD)
¢ Dhfa. Juana Zarzuela (Vicepresidente FEISD)

+ D. Antonio Pascual Martinez (Gerente FEISD)

+ Dia. Carmen Diaz Lo6pez (Psicdloga, GESTOS S.L.)

*

Representantes de la empresa Net Resource.

fi8D

Covnwvencion de Divectivos de entidades Sindvome de Dowwnw
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= PROGRAMA DE MUSICOTERAPIA

La iniciativa de llevar a cabo un programa de formacién y concienciacion sobre la
Musicoterapia aplicada a las personas con discapacidad intelectual corresponde a una
propuesta de tres entidades, a sugerencia de Fundacién Inocente, (Confederacion AUTISMO
ESPANA, Confederacion ASPACE y la Federacion espafiola de instituciones para el
Sindrome de Down — FEISD) elaborada durante el afio 2001.

Este programa tuvo continuidad a lo largo del 2003, ejecutandose en 24 entidades FEISD.

Durante el afio 2004, las acciones mas significativas en este programa han estado dirigidas a la
dotacion de un instrumento de trabajo, ofreciendo a las entidades FEISD un material que
oriente, facilite y a(ne criterios en el desarrollo y ampliacion del programa de musicoterapia en
las sedes, y las acciones de comunicacion y difusion realizadas en torno al mismo y a su
aplicacién en las entidades se ha convertido en la accién mas novedosa de este afio de cara al
programa, puesto que las acciones de planificacién, desarrollo de las sesiones, y la coordinacion
y formacion, vienen referenciadas por el mantenimiento de las acciones desarrolladas en afios

anteriores.

* PROGRAMA DE NUEVAS TECNOLOGIAS

- Desarrollo de un TUTOR INFORMATICO.

- Fomento y uso de la RED FEISD. (Ver Plan de Imagen y Comunicacion)

- Pagina WEB: www.sindromedown.net (Ver Plan de Imagen y Comunicacion)

I
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» TUTOR INFORMATICO

MARCO GENERAL:

El Tutor Informatico es un proyecto inicialmente concebido por la Federacion de Instituciones
para el Sindrome de Down (EEISD) que se consolida con la colaboracion de la Fundacion
General de la Universidad Autonoma de Madrid (FGUAM) con el apoyo de Obra Social de
Caja Madrid y del IMSERSO, cuyo objetivo es el desarrollo inicial de un tutor informético para
aumentar la autonomia de las personas con Sindrome de Down en distintos aspectos de su vida.
El proyecto se enmarca dentro del &mbito de las Nuevas Tecnologias de la Informacién y las

Comunicaciones aplicadas a la Discapacidad y la Tercera Edad.

EQUIPO DE TRABAJO:

FGUAM (Fundacién General de la Universidad Auténoma de Madrid),HCTLab (Escuela
Politécnica Superior — Universidad Auténoma de Madrid),CPA (Facultad de Psicologia —
Universidad Auténoma de Madrid),FEISD (Federacion Espafiola de Instituciones para el
Sindrome de Down)

OBJETIVOS EQUIPO FEISD

Los objetivos especificos del equipo de FEISD en sus tareas, junto a los objetivos comunes al
equipo del proyecto en el desarrollo de los mddulos se recogen a partir de salvaguardar los
principios de normalizacion integracion y humanizacion que rigen nuestro ideario, que soportan
la idea del proyecto del tutor, y que por demas, garantizan su funcionalidad y el éxito del
proyecto y la consecucién de su objetivo Gltimo: mejorar la calidad de vida de las personas con

SD y potenciar su autonomia.

El punto de partida del proyecto es la normalizacion de las vidas de las personas con sindrome
de Down, Yy personas con discapacidad; de manera practica y realista. Esto requiere considerar
algunos aspectos a la hora de concretar el marco del proyecto y este referente ideoldgico; en

contenidos de trabajo y acciones concretas.

O Partir de las necesidades reales de los grupos, y de situaciones de reales en su vida
diaria.

I
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O Considerar como referente los tres grupos humanos implicados directamente en los
procesos de desarrollo de las personas con sindrome Down, tanto de cara a la recogida de
necesidades, como a la planificacion, puesta marcha del proyecto: USUARIOS, FAMILIAS Y
EDUCADORES.

0 Considerar el principio de individualizacién en el disefio del recurso priorizando el
respeto por la persona y sus capacidades, y partiendo de lo que puede Yy lo que necesita poder

todavia en su vida autonoma e independiente.

O Partir siempre del principio de normalizacion a la hora de determinar los contenidos y su

implementacion en el tutor aprovechando recursos normalizados funcionales ya existentes.

DESCRIPCION: CONTENIDOS Y METODOLOGIA

Durante el 2004, se han finalizado las pruebas de campo con el grupo de Madrid, y dada la
situacion del proyecto en lo referido a la dotacién presupuestaria y a los cambios en el
ministerio que han afectado a los proyectos 1+D, se decidi6 extrapolar las primeras conclusiones

de las pruebas en torno a este grupo, sin realizar la segunda fase prevista en Murcia.

Asi , el trabajo desarrollado durante el 2004, se ha centrado en el desarrollo de las pruebas , los
ajustes necesarios a la herramienta, y el seguimiento a los grupos y coordinacién con
profesionales y familias; la elaboracién de informes de resultados y la coordinacion entre los
tres equipos, y la difusion de los mismos, a nivel institucional, (reunion IMSERSO); y a nivel

interno (reunién profesionales, usuarios y familias)

I
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VALORACION DE RESULTADOS

Valoracién general presentada por los equipos que realizaron las pruebas:
> Buena acogida por parte de los usuarios, profesionales y sobre todo usuarios

> Buena valoracion del uso del tutor por parte de usuarios y familias. Menor funcionalidad
apreciada por los profesionales cuya valoracion se fundamentaba en las posibilidades que la
herramienta ofrecia o podia llegar a ofrecer, pero no tanto en la funcionalidad del uso relativo a

la tarea evaluada en cuestion (hacer lista de la compra y hacer la compra).

> Valoracion de las posibilidades del tutor tras las pruebas desarrolladas: los agentes
implicados valoran nuevos usos del tutor que ya estaban contemplados ademas de la secuencia

de tareas: desenvolvimiento en el medio, recursos , mapas, agendas, multimedia..

> Pocas posibilidades de valoracion a partir de la actividad desarrollada: La actividad

disefiada e implementada en el tutor ha sido muy compleja

> Necesidad de seguir con la investigacién disefiando e implementando nuevas

tareas, y nuevos usos.
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* PROYECTO DE FORMACION Y EMPLEO

A lo largo del afio 2004 9 entidades han participado a través de FEISD en un proyecto
gestionado conjuntamente con Fundosa Social Consulting, de formacién profesional para
personas con sindrome de Down., que ha incluido la realizacién de 10 acciones formativas, en
el marco de 3 perfiles profesionales, seleccionados por las entidades basandose en las

necesidades del sector y las posibilidades de incorporacion laboral de los alumnos / as.

Las entidades participantes son:

ENTIDAD SOLICITANTE: Federacion Espafiola de Instituciones para el Sindrome de Down
FEISD

ENTIDADES EJECUTANTES:

ANDALUCIA

» ASOCIACION SINDROME DE DOWN DE GRANADA. 1 Curso “auxiliar de tareas
administrativas”

» ASOCIACION SINDROME DE DOWN CIUDAD JAEN. 1 curso de auxiliar de tareas
administrativas

» ASOCIACION SINDROME DE DOWN SEVILLA Y PROVINCIA. 1 curso de Viveros

ARAGON
» ASOCIACION SINDROME DOWN DE ZARAGOZA .1 curso de auxiliar de tareas

administrativas

EXTREMADURA
ASINDOEX. ASOCIACION SINDROME DE DOWN DE EXTREMADURA 1 curso de auxiliar

de tareas administrativas
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MADRID
» APROCOR. MADRID .1 curso de auxiliar de tareas administrativas

MURCIA
» FUNDOWN. FUNDACION SINDROME DOWN DE LA REGION DE MURCIA. 1 curso

de auxiliar de tareas administrativas; 1 curso de manipulados de industria

VALENCIA

» ASOCIACION SINDROME DE DOWN DE CASTELLON 1 curso de manipulados de
industria

» FUNDACION ASINDOWN. VALENCIA. 1 Curso de auxiliar de tareas administrativas

El numero de alumnos / as por curso ha sido de 10, y las caracteristicas méas generales de

los programas desarrollados son las siguientes:

AUXILIAR DE TAREAS ADMINISTRATIVAS

Objetivo: Proporcionar las estrategias, recursos, habilidades y destrezas necesarias que
favorezcan un adecuado desempefio de las tareas asociadas al puesto de trabajo de
Auxiliar Administrativo.

8 Mddulos. Con un total de 790 horas.

AUXILIAR MANIPULADQOS DE LA INDUSTRIA

Objetivos: Desarrollar las competencias necesarias en el ejercicio de las actividades propias

del perfil profesional de Manipulados.

9 Médulos. Con un total de 700 horas.
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VIVERISTA

Objetivo: Desarrollar y ejecutar de forma racional el proceso de produccién de las
distintas especies y variedades de plantas de vivero, utilizando las técnicas méas apropiadas
a fin de optimizar los procesos de fertilizacion, preparacion y desinfeccion del suelo,
preparacién de substratos, reproduccion, riego y fertirrigacion, control fitosanitario,

cuidados culturales, acondicionamiento de las plantas.

12 Modulos. Con un total de 590 horas.

£:78D

Proyecto-de Formacionwy Empleo-

.9 Entidades
Auxiiow de
Toweas
Adminigtrativay
Manipulados de
Induwstria

Viveristaw
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= PROYECTO “LABORA DOWN: NUEVOS TIEMPOS NUEVAS IDEAS”

A lo largo del 2004, se ha desarrollado el programa Labora Down. Nuevos tiempos, Nuevas ideas:
Innovacion y mejora de las organizaciones en materia de empleo dirigido siendo el objetivo general
del programa dotar a la Federacion de una estructura estable, operativa, funcional y de cualificacion
técnica especializada para el disefio, ejecucion, supervision y evaluacion de iniciativas de empleo
con apoyo en el marco de la transicion del empleo protegido al empleo ordinario, y por lo tanto, en
el progreso hacia la insercion laboral real de las personas con sindrome de Down, y de las personas
con discapacidad en general. Para ello, el programa se dirigird a promover lineas de investigacion,
el desarrollo de acciones formativas y de intercambio y la elaboracion de un instrumento de
informacion, difusion y unificacion, de cara a fortalecer el efecto multiplicador en la mejora de los

servicios de insercién laboral y la coordinacion entre los mismos.

Este proyecto, ha sido subvencionado por el Fondo Social Europeo —Fundacion Luis Vives—, en
el marco de la Subvencion Global del Programa Operativo de Lucha contra la Discriminacion
(2000/2006), y la Fundacion lberdrola.

Los &mbitos de intervencion del proyecto y las actividades desarrolladas han sido las siguientes:

> ACCIONES DE INVESTIGACION:

Dos Actuaciones en materia de Investigacion, que comprenden principalmente el Diagnostico
Social en materia de empleo sobre la situacion actual y perspectivas de las estructuras de insercion
laboral de las entidades federadas una investigacion sobre la definicion profesional de la figura del

preparador laboral. “Perfil del preparador laboral”

> ACCIONES DE FORMACION

Actuaciones en materia de Formacion , un encuentro para la formacion de mediadores y
formadores de preparadores laborales, dirigido a profesionales expertos en el area de empleo con
apoyo., “Formacion de formadores” y un encuentro de directivos y gestores de entidades,
orientado a la unificacion de criterios respecto a los servicios de insercion laboral asi como a que
conozcan , contrasten y mejoren sus conocimientos en materia de empleo con apoyo.” Formacion

de directivos”

FERSD {Federacion Espafioia de Instituciopes pam el Sindrome de DOown) 70
Bravo Muvillo, 78 C.P.2B0O0%Y Madrid. Tel - (+34) B1 633 71 36 feisdfisind romedown . ned




\Ei;-l i‘% .-f. T
t‘.
I"L

Memoria 2004 ¥ *$){HC8

e PROYECTO “PROGRAMA DE INSERCION LABORAL PARA PERSONAS CON
SINDROME DE DOWN”

El programa, dirigido a facilitar la integracion laboral de personas con sindrome de Down, en
el marco del proceso de insercion laboral normalizado, ha desarrollado diferentes actuaciones,

utilizando diversas férmulas y modelos ya trabajados en FEISD.

Para ello, se han desarrollado acciones basadas en los modelos del club de empleo y la formula
de empleo con apoyo, asi como una variedad de estrategias y recursos, para poder asi, atender
la diversidad de intereses, motivaciones, experiencias y caracteristicas de las personas a quien se

dirige.

El programa se ha desarrollado en Avila, a través de la convocatoria de insercion laboral de la

Fundacion la Caixa, y el periodo de ejecucion es de Marzo de 2004 a Marzo de 1005

El total de los beneficiarios han participado del programa , y de algunas de las acciones (club de
empleo: busqueda de empleo y formacion), pero solo un porcentaje ha participado de las
actuaciones dirigida a la incorporacion y formacion en el puesto, en funcién de las ofertas
gestionadas, y la seleccion del candidato y ajuste perfil — puesto. Se han gestionado hasta el

momento 10 ofertas de trabajo, y se han conseguido hasta ahora 5 contrataciones.

Las actividades desarrolladas han sido las referidas a acciones de planificacién , actividades en
el marco del club de empleo, (Actuaciones en materia de formacién y orientacion laboral y
busqueda activa de empleo .Se han constituido los grupos e iniciado el trabajo con los grupos
del club de empleo, realizandose las actividades previstas en materia de formacion y
orientacion laboral: conformacion del grupo y calendarios, evaluaciones y planes
individualizados, y adquisicion de habilidades en el uso y manejo de recursos para la busqueda

de empleo y habilidades sociales.

FERSD {Federacion Espafioia de Instituciopes pam el Sindrome de DOown) 71
Bravo Muvillo, 78 C.P.2B0O0%Y Madrid. Tel - (+34) B1 633 71 36 feisdfisind romedown . ned




Memoria 2004 f.%5){\gs( 8

""-;_:.. h‘l

Asi como las actividades dirigidas a la busqueda activa de empleo: Prerrequisitos, uso de
recursos, puesta en comun de ofertas, basqueda de empleo, puesta en comln de experiencias y
apoyos); Analisis del mercado de trabajo ordinario por el buscador de empleo y analisis
sector: perfil — puesto; formacion en el puesto, Inserciones laborales y Acciones en materia

de evaluacion y difusion.
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= ACCIONES FORMATIVAS A PROFESIONALES

El Plan de Formacién 2004 para profesionales recoge el conjunto de acciones formativas
organizadas por FEISD para el afio 2004 dirigidas a la formacion continua de los
profesionales de las instituciones vinculadas a la Federacién Espafiola del sindrome de
Down, proyecto que cuenta con la financiacion de la FUNDACION Tripartita para la
Formacidn en el Empleo y de la Fundacion LUIS VIVES y que consiste en la realizacion
de varios seminarios formativos aplicados a las areas de Educacion, Gestion, Calidad en la
organizacion, Empleo con Apoyo y Ocio/Tiempo Libre, entre los profesionales de las

Asociaciones de sindrome de Down de FEISD.

El Programa se ha planteado tres objetivos basicos:

> Realizar una formacién continua complementaria dirigida a varios grupos de
profesionales de las entidades vinculadas a FEISD relacionados con las areas de Gestion,
Calidad en la organizacion, Educacion, Empleo con Apoyo y Ocio/Tiempo Libre.

> Continuar la potenciacion de un espacio de Encuentro de profesionales afines que
complemente y coadyuve a la accion formativa, y de la mejora y establecimiento de una
red informal de relacién y contacto entre los profesionales de las diferentes entidades.

> Responder a las necesidades formativas planteadas por los profesionales de las entidades de
FEISD en los campos del apoyo educativo, de la calidad en la mejora de la gestion de la
organizacion, del empleo con apoyo y de la realizacion de los programas de Ocio y tiempo libre

dirigidos a las personas con sindrome de Down.
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> Asi, se han desarrollado 5 acciones formativas, con el siguiente detalle de participacién

y contenido:

Accion Formativa 1. Calidad en los servicios de la organizacion:

Lugar: Sede DOWNEX. Mérida
Fecha: 30 al 31 Marzo y 1 al 2 de abril de 2004
Inscripcion: 36 participantes

Procedencia:
(profesionales de todas
las éareas y sedes
vinculadas a
DOWNEX)

Asociacion sindrome de Down de Extremadura (DOWNEX)

8D

Acciones formativas o profesionales

Calidad de Servicios de
lav organigacién
36 participantes

Origende loy participantes

Lugar de celebracidw: Mérida
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Accion Formativa 2. Mejora de calidad en la gestion de la organizacion:

Lugar: Hotel Escuela de la CM. Madrid
Fecha: 15 al 17 de abril de 2004
Inscripcién: | 20 participantes

Procedencia:
Asociaciones
de toda
Espana

Down Galicia, Down Compostela, ASD de Pontevedra, ASD de
Asturias (ASDA), ASD de Palencia (ASDOPA), Coordinadora
Catalana del SD (CCSD), Asoc. Lleidatana SD, Fundacién SD
Castellon, FUNDOWN, ASD “Caminar”’, ANDADOWN, ASD de
Cérdoba, ASD de Malaga, ASIQUIPU, ASD Sevilla y Provincia,
DOWNEX.

f'80

Acciones formativas o profesionales

Mejova enw lv gestion
20 pawticipantes

Origen de los poarticipanies

Lugaw de celebracién: Madvid
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Accion Formativa 3 Calidad en la ensefianza: marco legislativo, tendencias:

Lugar: Hotel Escuela de la CM. Madrid

Fecha: 15 al 17 de abril de 2004

Inscripcion: | 33 participantes

Procedencia: | ASD de Pontevedra, Xuntos, AASDOWN, ASD de Burgos, ASDOPA,
(Asociaciones | ASDOVA, AMIDOWN, Asoc. Lleidatana SD, ASD “Caminar”,
de toda | FUNDOWN, GRANADADOWN, ASD de Cdrdoba, ASD Ciudad de
Espana) Jaén, ASD Sevilla y Provincia, ASD Malaga, ASIQUIPU, ASD
“Lejeune”, DOWNEX, Asociacion tinerfefia de Trisomicos 21.

f 8D

Acciones formativas o profesionales

Origende los participanies

Lugar de celebraciéw: Madvids

I
FEESD {Federacion Espafioia de Insiituciopes pam el Sindrome de Down) 76
Bravo Muvillo, 78 C.P.2B0O0%Y Madrid. Tel - (+34) B1 633 71 36 feisdfisind romedown . ned




Memoria 2004 f’fﬁ&ﬂ.

Accion Formativa 4. Especialista de empleo en la Comunidad:

Lugar: Hotel Escuela de la CM. Madrid
Fecha: 10 al 14 de mayo de 2004
Inscripcién: 32 participantes

Procedencia:

(Asociaciones de toda

Espafia  (prioridad

Andalucia,
Extremadura

Canarias)

y

ASD de Pontevedra, Xuntos, Down Compostela, Down Corufia,
AASDOWN, ASD de Burgos, ASDOVA, AMIDOWN,
FUNDABEM, Asoc. DOWN HUESCA, Asoc. Lleidatana SD,
Fundacion SD de Castellon, ASD *“Caminar”, ASD de
Guadalajara, FUNDOWN, GRANADADOWN, ASD de
Cordoba, ASD Ciudad de Jaén, ASD Sevilla y Provincia, ASD
Malaga, ASIQUIPU, ASD “Lejeune”, DOWNEX.

fei8D

Acciones formativay a profesionales

Origen de log participanites

Lugawr de celebracidvw Madrid
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Accion Formativa 5. Ocio y Tiempo Libre. Programas de aplicacion:

Lugar: Hotel Escuela de la CM. Madrid
Fecha: 20 al 22 de mayo de 2003
Inscripcién: 27 participantes

Procedencia:

(Asociaciones de toda
Espafia  (prioridad
Zona Centro y Norte)

ASD de Pontevedra, Down Compostela, AASDOWN,
AMIDOWN, FUNDABEM, Asoc. DOWN HUESCA, Asoc.
Lleidatana SD, ASD de Tarragona, Asoc. Alicantina para el
SD, GRANADADOWN, ASD de Cdrdoba, ASD Ciudad de
Jaén, ASD Sevilla y Provincia, ASD Mélaga, ASIQUIPU, ASD
“Lejeune”, ASPANIDO, Asoc. Tinerfefia de Trisdmicos 21.

f- 8D

Acciones formativas o profesionales

Origen de los participaries

Ocio-y TiempoLibre:
progrounay de
aplicacién
27 participantes
Lugaw de celebraciéw:: Madrids
I
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En general el programa formativo ha obtenido muy buenas puntuaciones en cuanto a interés,
metodologia, organizacion, utilidad y calidad del material.

La calidad general de los cursos ha sido valorada positivamente, aunque existe margen para
mejorar en futuras ediciones y una valoracion mas irregular comparada con afios anteriores
respecto a los distintos ponentes o a los temas tratados.

La valoracion respecto a la organizacion de los cursos y del alojamiento ha mejorado respecto a
anteriores ediciones (por una mayor familiariedad y conocimiento de la instalacién, asi como
por las mejoras realizadas en desplazamiento, informacién y programa ladico nocturno).

La valoracion mas baja corresponde a los aspectos de Aplicabilidad (posiblemente por
plantearse aqui unas expectativas mas amplias respecto al resultado final de los cursos).

Los asistentes contintan reclamando actividades de tipo formativo con espacios para el
intercambio de experiencias de forma periddica, ya que el establecimiento de redes de
intercambio y conocimiento entre los profesionales de las distintas entidades cada vez es mayor,
y también lo es por tanto, el conocimiento de los distintos programas que realizan las otras
entidades.

El porcentaje de respuesta a los cuestionarios de evaluacion ha sido satisfactorio y proporciona

una muestra fiable de resultados
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Acciones formativas 5 Acciones formativas

Participantes 148 participantes

Profesionales de entidades de FEISD, de otros centros

Perfil participantes educativos, otros profesionales y particulares.
Entidades participantes 37 entidades participantes
I
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Acciones formalivas a profesionales
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e Investigacion

e Premio de Investigacién no médica (Enero)

En enero de 2004 se convocé el Il Premio Bianual de Investigacion
no médica organizado por FEISD en colaboracion con la Obra
Social de Caja Madrid. El plazo de presentacion finaliz6 en Mayo
de 2004. Se presentaron una veintena de trabajos. La reunién del

jurado se celebr6 en julio, quedando como ganador el trabajo.
Todavia no esté fijada la fecha de la entrega de los premios que tendra lugar en
el ejercicio del 2005.

1° Premio.- “Nuevas tecnologias y aprendizaje matematico en nifios con
sindrome de Down”

Autora: D? Juana Maria Ortega Tudela

Accésit.- “Estudio cuantitativo y cualitativo de la poblacion con Sindrome de
Down en Zaragoza y Provincia”.

Autores: D?* Mercedes Baillo Falo, Fundacion Down de Zaragoza.

Accésit.- “Evaluacion de la calidad de vida de adultos con discapacidad en
contextos laborales”.

Autora: D? Manuela Crespo Cuadrado
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Actividades externas, presentaciones y

participacion en foros

I
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Durante el afio 2004 FEISD ha procurado mejorar la imagen social de las personas con
Sindrome de Down de cara a la sociedad, a través de la presentacion de diferentes
publicaciones, la puesta en marcha de un concurso de arte, la participacion en una pelicula 'y en
diferentes medios de comunicacion, asi como a visita a diferentes organismos e instituciones,

entre otras acciones.

En cuanto a la comunicacion interna se ha mantenido el sistema de la RED FEISD donde se
encuentra la documentacion y comunicaciones remitidas desde FEISD a las entidades federadas.
La pagina web de FEISD, el newsletter quincenal y la Revista Down permiten la difusién de las
actividades de la federacion y de sus asociaciones, asi como de las noticias y documentos

relativos al sindrome de Down, tanto en Espafia como en otros paises.

e Actividades Externas y presentaciones

e Presentacién en Cordoba del libro “Educar para la vida” (Febrero)

Con la presencia del presidente de Caja Sur, Miguel Castillejo, la Federacion

Espafiola de Sindrome de Down (FEISD) present6 en febrero de 2004 en

Cordoba el libro “Educar para la vida”, mas de quinientas paginas que recogen
las ponencias y las conclusiones del “I Congreso Nacional de Educacion para personas

con Sindrome de Down” celebrado en Cérdoba en noviembre de 2002.

e Plan experimental de autonomia e integracion social para discapacitados

intelectuales (Febrero)

El Instituto de Migraciones y Servicios Sociales (Imserso), Fundacion ONCE, Cruz
Roja Espafola y Fundacién Luis Vives acordaron el 13 de febrero poner en marcha un
"Plan experimental de autonomia e integracion social para personas con discapacidad
intelectual”, que cuenta con el apoyo de diferentes organizaciones de discapacitados
intelectuales entre las que se encuentra FEISD.

e Presentacion de la Corporacion Previgalia (Marzo)
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La creacién de un sistema de prevision social complementario

a la Seguridad Social dirigido a todas las discapacidades,

disefiando productos a medida de cada usuario, es el objetivo

colaboracion de socios como la Mutualidad de Prevision
Social Pro Minusvalidos Psiquicos, la Mutualidad Personal de Aduanas, el Grupo Renta
4, Aspace, Confederacion Autismo Espafia, Tresiss, la Fundacién Aequitas y la
Federacién Espafiola de Sindrome de Down (FEISD). La presentacién, que tuvo lugar el

9 de marzo fue presidida por el Ministro de Hacienda en funciones, Cristobal Montoro.

e FEISD solicita en la actuacion del nuevo Gobierno un avance en la calidad

de vida de las personas con Sindrome de Down (Marzo)

La Federacion Espafiola de Sindrome de Down envi6 una carta el 15 de

fmarzo a José Luis Rodriguez Zapatero, en el que le felicitaba por el resultado
electoral y le invitaba a colaborar para la mejora de la calidad de vida de las

personas con Sindrome de Down.

e Presentacion Programa Espaiiol de Salud para personas con Sindrome de
Down (Abril

_APrograma
Elﬂr‘:ﬂﬂl El 12 de Abril, Ana Pastor, entonces Ministra de Sanidad y Consumo

en funciones present6 en la Obra Social de Caja Madrid el Programa
Espafiol de Salud para personas con Sindrome de Down dirigido tanto
a profesionales, padres y a las propias personas con sindrome de Down. El libro tiene
como novedad la inclusién de un CD en el que se puede consultar todo el programa a
texto completo asi como completar informacién a través de las graficas que es posible
visionar. Por otro lado, el programa puede consultarse a texto completo en

www.sindromedown.net. Se han distribuido 10.000 programas.
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e FEISD y Down Galicia condecorados con los premios ONCE "'Galicia a la
Solidaridad'" (Abril)

Fundacién ONCE En el apartado en integracion laboral fue
e s e premiada por su labor la Federacion Gallega de
Sindrome de Down, mientras que en el apartado artistico se otorg6 el premio a FEISD y
a Roberto Villagraz por la exposicién "Sindrome de Down: una vida por delante"”. El
premio fue entregado a la vicepresidenta de FEISD M? Angeles Agudo. La entrega del

premio tuvo lugar el 3 de abril.

e FEISD particip6 en la tradicional lectura de El Quijote organizada por el
Circulo de Bellas Artes. (Abril)

Pepe Tejedor y Paloma Abollado, dos jovenes con Sindrome de

Down, participaron en la lectura de "El Quijote™ organizada en el
Circulo de Bellas Artes de Madrid, con motivo del Dia del Libro.
Ambos jovenes del Colegio Maria Corredentora de Madrid,

representaron a FEISD en dicho acto.

e Jornada Sindrome de Down en Cuenca (Mayo)

Antonio Pascual, gerente de FEISD, participd en un seminario sobre sindrome de Down
celebrado en la Universidad de Castilla-LaMancha organizado por la Asociacion

Sindrome de Down de Cuenca.

e Hay musica para todos (Junio)

La Federacién Espafiola de Sindrome de Down (FEISD) ha
editado “Hay Musica para Todos”, método de ensefianza
musical que se compone de un libro, un CD de canciones y un

DVD donde pueden visualizarse diferentes ejercicios, dirigido

tanto a nifios con discapacidad intelectual, como a nifios en
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educacion infantil. La obra esta editada en colaboracion con la Fundacion Viure i
Conviure, la Fundacion Fernando de Castro y el Centro Maria Correndentora. Emilio

Aragon fue el encargado de realizar la presentacion el 8 de junio.

e | Concurso Nacional de Arte vy Creatividad para personas con Sindrome de

Down y otras discapacidades intelectuales. RecreArte (Junio)

La primera edicion de este concurso, organizado por FEISD conté con la colaboracion
de la Fundacion Yehudi Menuhin, asi como de la Obra Social de Caja Madrid. 18
premios repartidos en las categorias individual y colectiva y en las modalidades pintura
y grabado; escultura y audiovisuales y nuevas tecnologias. En total se presentaron mas
de trescientas obras. En la categoria colectiva las obras debian versar
i sobre el lema “Un mundo real, un mundo posible”. La entrega de

premios se realizo el 15 de junio en la Residencia Aprocor, en Madrid.

e Campafa Camisetas Solidarias con Fundacién Solidaridad Carrefour

(Julio)

e — - N
il

'xhcu yrand JFEISD y Fundacion Solidaridad Carrefour y la Direccion de Textil de la
na-cam

S, compaiiia llevaron a cabo en el mes de junio una campaia de recaudacion

I | de fondos para nifios con Sindrome de Down en el mes de junio. Dicha
camparia consiste en que por la compra de una “camiseta solidaria” se dona un euro
para programas de estimulacion temprana de estos nifios. Carrefour entregé a FEISD
54.000 euros.

e Exposicion en la Facultad de Bellas Artes de Madrid (Septiembre)

En el mes de septiembre se celebrd en la Facultad de Bellas Artes el |
Congreso de Arte e Infancia. En colaboracién con la Fundacion Yehudi
Menuhin se realizd, durante el congreso una exposicion titulada “Arte y

Discapacidad” en la que se expusieron las obras ganadoras del |

Concurso Nacional de Arte y Creatividad para personas con sindrome

de Down y otras discapacidades intelectuales “Recrearte”.
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e Jornada de Atencidon Temprana en Valladolid (Octubre)

El 15 de Octubre en Valladolid se realiz6 una jornada de Atencion Temprana de los
profesionales de esta area en Castilla y Ledn, jornada en la que participé FEISD. En
dicha jornada se extrajeron diferentes conclusiones para la mejora de la calidad de estos

Servicios.

e Encuentro de Directivos en Valladolid (Octubre)

Diferentes ponencias y debates dirigidos a los miembros de las juntas directivas de las

entidades participantes en FEISD.

e Presentacién Actividades de la Escuela de Voluntariado de Madrid

(Octubre)

Junto con la concejala de Asuntos Sociales de la Comunidad de Madrid, Ana Botella,
Antonio Pascual, gerente de FEISD, participé en un debate sobre ONG’S vy
Discapacidad, con motivo de la presentacion de las actividades de la Escuela de
Voluntariado de Madrid.

e Jornadaen la Escuela de Voluntariado (Octubre)

Me del Mar Galceran, de la Fundacion Asindown participé en una mesa de debate en la
gue contd su experiencia laboral en la Consejeria de Presidencia de la Generalitat

Valenciana.

e Jornada de Integracién laboral Escuela de voluntariado (Octubre)

Antonio Pascual, gerente de FEISD, intervino en la Escuela de Voluntariado de Madrid
sobre la incorporacion al mundo del trabajo de las personas con discapacidad

intelectual.

I
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e Jornadas de Formacion en atencion a familias de ASPACE (Noviembre)

Antonio Pascual, gerente de FEISD impartié una charla dirigida a profesionales y

familias de ASPACE con el fin de explicar el programa de familias que realiza FEISD.

e Congreso Andaluz de Atencion Temprana

Juana Zarzuela, Vicepresidente de FEISD intervino en la inauguracion de | Congreso
Andaluz de Atencion Temprana que se celebré en Sevilla. En dicho Congreso se
presentd el Programa Espafiol de Salud para personas con Sindrome de Down, ademas

de entregarlo a los asistentes junto con la Revista Down.

e Congreso Sindrome de Down en Santiago de Compostela. (Noviembre)

Antonio Pascual, gerente de FEISD participd en una mesa redonda sobre integracion
laboral, dentro del | Congreso Gallego de Sindrome de Down que se celebrd en

Santiago de Compostela en Noviembre.

e Encuentro Nacional de Profesionales de FEISD (Diciembre)

Celebrado en Jerez de la Frontera del 1 al 3 de Diciembre. Durante estas jornadas se
trataron temas como la educacion, la integracion laboral, la sexualidad o la atencidn

temprana.

e Encuentro Nacional de Familias de Personas con Sindrome de Down

(Diciembre)

FEISD, en colaboracion con ASPANIDO organiz6 el V Encuentro Nacional de Familias
en Jerez de la Frontera, en el que participaron 582 personas. Ponencias, visitas turisticas

y actividades para pequefios y mayores centraron las jornadas.
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e Premios Trébol 2004 (Diciembre)

Los premios Trébol 2004 se concedieron a la Fundacién
Solidaridad Carrefour por su labor de integracién de personas con
sindrome de Down en la plantilla de los hipermercados Carrefour
y la Obra Social de Caja Sur por contribuir con la financiacién de
proyectos a la mejora de la calidad de vida de las personas con

sindrome de Down. El acto de entrega de los premios se realizd

durante la inauguracion del V Encuentro de Familias de Jerez. El
Director de la Fundacion Solidaridad Carrefour y el director de la Obra Social de Caja

Sur recogieron los galardones.

e Espacios expositivos

La Federacion Espafola del Sindrome de Down (FEISD)
participé en el 53 Congreso Nacional de la Asociacion
Espafiola de Pediatria, que se celebr6 en el Palacio

Municipal de Congresos de Madrid del 17 al 19 de julio con

la asistencia de méas de 2.000 expertos en salud infantil y del
adolescente. Ademas de situar un stand en el area expositiva, FEISD presentd el
Programa Espafiol de Salud a los participantes del Congreso.

De igual manera, FEISD también estuvo presente en el XI Congreso Internacional de
Medicina General Espafiola, organizado por la Sociedad Espafiola de Medicina
General (SEMG), del 9 al 12 de junio en Santiago de Compostela. En este Congreso
también se present6 el Programa Espafiol de Salud para personas con Sindrome de
Down. También el mes de septiembre FEISD contd con un stand en el Congreso de
Pediatria y Medicina Extrahospitalaria celebrado en Alicante del 16 al 19 de

septiembre.

En el mes de octubre, con motivo del Congreso de las Capacidades celebrado en Don
Benito (Badajoz) se contd con un espacio expositivo, en colaboracién con la Asociacion
Sindrome de Down de Extremadura donde se entreg6 el Programa Esparfiol de Salud

para personas con Sindrome de Down, asi como ejemplares de la Revista Down.
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Durante el mes de Noviembre, con motivo del Congreso Andaluz de Atencion
Temprana se repartié entre los asistentes el Programa Espafiol de Salud para personas

con Sindrome de Down.

En Diciembre se celebr6 en La Rioja las | Jornadas sobre Atencion Temprana donde

también se repartid el Programa Espafiol de salud para personas con sindrome de Down.

e Proyeccion de la pelicula “Te quiero, Eugenio”

e Participacion en la pelicula “Leén y Olvido” ganadora de numerosos

premios en festivales internacionales (2004)

e Exposicion Sindrome de Down: Una vida por Delante (2004)

A lo largo del 2004 la exposicion itinerante “Sindrome de Down: Una vida por delante”

se expuso en diferentes ciudades espafiolas.

FECHA LUGAR CENTRO EXPOSICION

Del 19 Abr al 30 Malaga SEDE DE TURISMO ANDALUZ S.A.

Abr CONSEJERIA DE TURISMO Y DEPORTE
(JUNTA DE ANDALUCIA)
C/ Compafiia, N° 40

Del 10al 22 May Corufia FORUM METROPOLITANO
C/ Rio Monelos N°1

del 25 may al 15 Sevilla MUSEO ARQUEOLOGICO PROVINCIAL DE

Jun SEVILLA
CONSEJERIA DE CULTURA DE LA JUNTA DE
ANDALUCIA
Plaza de América, s/n

Del 2 al 30 Sept Madrid ESCUELA DE VOLUNTARIADO DE MADRID

AYUNTAMIENTO DE MADRID
C/ Segovia, N° 2
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Del 1 al 24 Oct Ledn CAJA ESPANA DE INVERSIONES
CASA DE LAS CARNICERIAS
Plaza de San Martin, 1
Del 16 al 18 Dic Logrofio EDIFICIO DE FILOLOGIAS (UNIVERSIDAD
DE LA RIOJA)
C/ San José de Calasanz, s/n
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Relaciones Institucionales
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e Comité de Representantes de Personas con Discapacidad (CERMI)
FEISD ha estado representada en 8 de las 16 Comisiones de Trabajo del CERMI, asi

como en las reuniones del Comité Ejecutivo.

Comision de Empleo
En relacion a la participacion de FEISD en la comisién de empleo del CERMI , cabe
destacar que no se ha producido ninguna reunién fisica de la misma, habiendo trabajado

por correo electronico la totalidad de la misma.

Durante el afio se han trabajado los siguientes documentos:

e Borrador del Real Decreto sobre empleo con apoyo
e RD enclaves laborales
e Leyacceso ala AAPP

e Politicas activas de insercion

A los documentos que se nos ha solicitado aportaciones se les han enviado por correo
electronico via FEISD, previo consenso con la Junta Directiva y siguiendo las lineas

propuestas por el Plan de Accion.

En esta comision se ha perseguido la inclusion del Empleo con Apoyo como prioridad
del CERMI para negociar la legislacion ante el Ministerio de Trabajo, fructificando en
la constitucion de una comision especifica de Empleo con Apoyo para negociar la

Legislacion que se vaya a publicar.

Comisién de Juventud

La Federacion Espafola de Instituciones Sindrome de Down, FEISD, se incorpora a la
Comision de Juventud del CERMI en Junio de 2004, con el proposito de ser la voz de
los jovenes con Sindrome de Down y otras discapacidades psiquicas, en materia de
juventud.

A traves de esta comision se pretende tomar el pulso de las inquietudes, deseos,

afinidades e intereses de este colectivo joven que cada dia tiene més que decir.
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Esta comision, a raiz de su formacion, plante6 para el afio 2004 establecer una linea de
trabajo que representaria a jovenes invidentes, hipoacusicos, con dafio cerebral y
discapacitados psiquicos y la mejor manera de empezar a trabajar seria a través de un
encuentro nacional (Mollina, Malaga. Enero 2005) donde poder realizar grupos de
trabajo de donde sacar conclusiones que conformarian un manifiesto (en desarrollo
actualmente) de juventud que recogeria todas las necesidades, exigencias Yy
preocupaciones de la juventud discapacitada espafiola.

De entre todos los grupos de trabajo, FEISD coordind el de Vida Independiente y sus
conclusiones fueron:

CONCLUSIONES AL TALLER DE TRABAJO SOBRE VIDA INDEPENDIENTE
DESARROLLADO EN EL ENCUENTRO DE JUVENTUD Y DISCAPACIDAD
CELEBRADO EN MOLLINA 28/29 Y 30 DE ENERO. CEULAJ, MOLLINA,
MALAGA.

1- LA JUVENTUD CON DISCAPACIDAD ENTIENDE LA VIDA
INDEPENDIENTE COMO:

LA CAPACIDAD DE DECIDIR CON LIBERTAD Y POR Si MISMA EN
TODOS LO AMBITOS DE SU VIDA CON LOS APOYOS NECESARIOS; Y
AFIRMA QUE CON ESTOS APOYOS EL OBJETIVO PASA DE UTOPIA A
REALIDAD.

2- LA JUVENTUD CON DISCAPACIDAD EXIGE PARA SU VIDA
INDEPENDIENTE:
e LA GESTION PERSONAL DE LAS SUBVENCIONES DE
CARACTER PUBLICO O PRIVADO EN LO REFERENTE AL
ACCESO A LOS SERVICIOS ASISTENCIALES.
e POTENCIAR LAS INVERSIONES EN DISENO UNIVERSAL Y DE
MANERA ESPECIAL EN DOMOTICA, POR LO QUE SUPONE EN
EL AUMENTO DE CALIDAD DE LA VIVIENDA PARA TODOS.
3.- POR TODO ESTO, LA JUVENTUD CON DISCAPACIDAD CONFIGURA SU
VIVIENDA INDEPENDIENTE COMO:
e CERCANA A SU PUESTO DE TRABAJO
e UBICACION GEOGROFICA CENTRICA
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e CON BUENAS COMUNICACIONES (TRANSPORTE PUBLICO
SUFICIENTE Y ACCESIBLE)

Comision Nuevas Tecnologias

Durante el 2004 se han mantenido reuniones con Microsoft y desarrolladores de Linux
con el fin de mejorar la accesibilidad de ambos sistemas operativos. De igual manera se
han revisado diferentes documentos sobre accesiblidad procedentes de empresas e
instituciones para conocer la opinién del la Comisién (Fundacién Auna, Telefénica,
Oassis...). Cabe destacar diferentes reuniones de trabajo con:

- Consejo Audiovisual de Catalunya

- Grupo de Television Digital Terrestre.

- Telefénica

- Microsoft

- Consejeria Ciencia y Tecnologia de la Junta de Extremadura

- Consejo Audiovisual de Navarra

Comisioén de Educacion

Se ha trabajo con el documento de la Ley de Calidad de la Ensefianza. EI cambio de
Gobierno ha dado un giro en este sentido y se estd trabajando en la mejora en la
educacion de las personas con discapacidad y en la reforma que emprenda el gobierno

de José Luis Rodriguez Zapatero.

Comisién de Accién Contra la Discriminacién

Durante el 2004, la comision de accidon contra la discriminacién, se ha reunido en 5
ocasiones, reuniones en las que ha trabajado alrededor de los siguientes temas:
Desarrollo, valoracion y aprobacion definitiva, de un marco global de actuaciones de la
comision, que defina las funciones y &mbitos de trabajo de la comision; y operativize las
tareas y previsiones de cara al 2004 (plan de actuacion); andlisis, valoracion y
aportaciones a la la ley de no discriminacion sobre sus posibles desarrollos y avances,
actuaciones en materia de difusion y comunicacién: aparicion en la revista CERMI.es;

preparacion de una jornada sobre reflexion de la Ley de no discriminacion y sus

I
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posibles avances ( se desarrollo la introduccion y el disefio de la jornada y prevision de
participantes; aunque en ultima instancia no se desarroll6 por incluirse en otra jornada
prevista ); Estudio y valoracion de la propuesta de CERMI sobre los derechos de las
personas institucionalizadas.

A partir de septiembre 2004, se valoro la posibilidad d e priorizar la coordinacion on
line, y sobre todo trabajar en el &mbito de la documentacion, siendo el flujo de
comunicacién e intercambio de documentos del CERMI, muy diverso, y se trabajo
alrededor de diferentes documentos que el presidente de la comision y otras comisiones,

nos enviaban.

Comision de Admision de Nuevos Socios y Normativa.
Durante el 2004 se ha trabajado en la modificacién de Estatutos del CERMI.
Comision de Proteccién Social y Seguridad Social
Esta comisién no ha tenido actividad durante el 2004.
Comision de Etica y Calidad.
Durante el ejercicio del 2004 se constituye esta comision en la que se trabajan diferentes
documentos sobre ética y calidad, asi como se realizan diferentes analisis sobre los

procesos de calidad en las ONG’S

Comisién de Asuntos Normativos

Esta comision no ha tenido actividad durante el 2004
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e Visita de la Junta Directiva de FEISD en La Moncloa (Enero)

El 29 de enero de 2004 la Junta Directiva de la FEISD fue

recibida por el Presidente del Gobierno en funciones en ese

; | momento, José Maria Aznar, asi como por Eduardo Zaplana,
por entonces Ministro de Trabajo y Asuntos Sociales y la Secretaria General de
Asuntos Sociales, Lucia Figar, ambos también en funciones. En esta recepcion
Aznar anunci6 que el gobierno aprobaria el proyecto de real decreto por el que se
determina la composicion, funcionamiento y funciones de la Comision de
Proteccion Patrimonial de las Personas con Discapacidad; asi como el real decreto
por el que se modifica la regulacion, el empleo selectivo y las medidas de fomento
del empleo de los trabajadores discapacitados. Ademas, el Consejo de Ministros
estudiaria un informe para la aprobacion de un real decreto por el que se regula el
empleo con apoyo. Estas medidas se aprobaron el 30 de enero, al dia siguiente de la

visita.

e Encuentro con la Secretaria General de Empleo, Carmen de Miguel y Garcia
(Enero)
e Entrevista con la Secretaria de Estado de Servicios Sociales, Familias y

Discapacidad, Amparo Valcarce Garcia. (Mayo)

e Entrevista con el Director General de Servicios Sociales y Dependencia Manuel
Porras Mufoz y el Director General de Politicas Sectoriales sobre
Discapacidad, Francisco Alonso Berlanga Reyes. (Mayo)

e Encuentro con el Secretario General de Sanidad, Fernando Lamata (Junio)

e Encuentro con la Ministra de Educacion, M2 Jesus Sansegundo (Julio)

e FEISD, miembro del Comité Permanente del Consejo Nacional de la
Discapacidad (Octubre)
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e Entrevista con la Directora General de Familias, Amparo Marzal Martinez.
(Octubre)

e Presidente de Asindoex (Asociacion Sindrome de Down de Extremadura),
nuevo presidente del CERMI EXTREMADURA (Noviembre)

e Convenio Fundacion La Caixa

e Convenio Caixa Catalufia

e Convenio Fundacion Iberdrola

e Convenio Fundacion Randstad

e Convenio Fundacion Luis Vives

e Convenio Caja Madrid

¢ Mutualidad

e Confederacion Autismo y Aspace

Prewisidcam Social Complermentaria

Prewigalice
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Comunicacion
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Publicaciones

Se han realizado diferentes ediciones de materiales divulgativos e informativos, dirigidos a

padres y /o profesionales.

HAY
I il MUSICA
PARA  ensefianza musical elaborado por Conchita Sanuy profesora del

. T0D . . . .
omos Colegio Maria Corredentora. Editado por FEISD, la Fundacion

2 “Hay Mdusica para Todos”. 2004. Método de

| “®  Fernando de Castro y la Fundacién Viure y Conviure.

2 Reedicién del Catadlogo de la Exposicién,

Sindrome de Down: Una vida por delante. 2002

7 DVD de la Exposicién, Sindrome de Down: Una

vida por delante en castellano, euskera, catalan, gallego e inglés.

2 “Disefio curricular para alumnos con Sindrome de

Down”. 2004. Grupo de Investigacion Educacion y Diversidad. Editado

seame . por la Universidad de Zaragoza y el Gobierno de Aragon, en

——————"""= colaboracion con FEISD.

2 La Vita. 2004. Editado por FEISD, la Fundacion
Invest for Children, la Associazione Italiana Persone Down y la

Down’s Syndrome Association.

[ Proyecto
Vivienda Independiente

2 El Proyecto Vivienda independiente. 2004. Nuria

Una alternativa di
Wi AutGnoms &

| SSSESE[[1an Romeu. Editado por FUNDOWN en colaboracién con FEISD y

| la CAM (Caja de Ahorros del Mediterraneo).
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7 Primeros Pasos. 2004. Elias Vived, Lorenzo Atarés, Seminario Provincial de
Lectura y Asociacion Down Huesca. Editado por Down Huesca, en colaboracion
con FEISD y el Gobierno de Aragon.

2 Materiales para “trabajar la vida Auténoma e
Independiente de las Personas con Discapacidad Psiquica.
Materiales del Area de Empleo y del Area Psicoldgica. 2004. Nuria

I1lan Romeu, Inmaculada Martinez, Laura Caravaca Marin e Irene

IEales para rabejar

laiautonornia yvidal ~~ Molina. Editado por FEISD con los materiales cedidos por

FUNDOWN vy en colaboracion con la Fundacién Iberdrola,

Fundacion ONCE, Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales y Obra
Social de Caja Madrid.

e Revista Down

Tres numeros de la Revista Down en el 2004

v [543
> DOWN " DOWN - DOWN
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3 FEISD - Microsoft Internet Explorer
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El portal de FEISD www.sindromedown.net tuvo en 2004 un total de 6.042.616 de accesos.

Total de sesiones 183,498.00
Total de Paginas vistas 808,097.00
Total de accesos 6,042,616.00
Promedio de sesiones por dia 501.36

Promedio de Paginas vistas por dia 2,207.92
Promedio de accesos por dia 16,509.88

Duracion promedio de las sesiones 00:04:38
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Glosario

Sesion: Una serie de Accesos a su sitio en un periodo especifico de tiempo por parte de un
visitante.

Paginas vistas: Una peticion al servidor Web de parte del navegador del visitante para
cualquier pagina Web; esto excluye imagenes, javascript y otros tipos de archivos
usualmente embebidos.

Acceso: Cualquier solicitud a un servidor de Web de parte del explorador de un visitante.

ACCESOS 2001-2004
www.sindromedown.net

7000000
6000000
5000000
4000000
3000000
2000000
1000000

0

OACCESOS

2002 2003 2004

Numero de noticias y documentos insertados: 305

Nueva seccion: Corresponsales FEISD. Espacio abierto para las personas con sindrome de

Down. Cronicas de la actualidad, vivencias personales...

Boletines quincenales que se recibe a través de e-mail: Del nimero 41 al 64. Afio 11
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Desde donde nos visitan

net (Network)
com (Commercial)
es (Spain)
mx (Mexico)
pe (Peru)
ar (Argentina)
cl (Chile)
co (Colombia)
br (Brazil)
it (Italy)
cr (Costa Rica)
ve (Venezuela)
pt (Portugal)
do (Dominican Republic)
edu (Educational)
bo (Bolivia)
nl (Netherlands)
org (Non-Profit Organizations)
uy (Uruguay)
ec (Ecuador)

huascaran
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e REDFEISD

Numero de Documentos insertados; 122

NUmero de anuncios insertados: 242

Nuamero de usuarios dados de alta; 147

Total de usuarios en RED FEISD: 1679
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e Area de informacion y asesoramiento
Se ha informado y asesorado tanto a las entidades como a particulares, sobre las siguientes
cuestiones:

- Estrategias para la presentacién de programas.

- Informacion general sobre sindrome de Down.

- Solicitud de Manuales y Publicaciones de FEISD.

- Informacion sobre actuaciones y actividades.

- Actualizacion de la Pagina WEB.

- Dinamizacion de la Red.

- Programa Espafiol de Salud para Personas con Sindrome de Down. Cabe destacar la
labora de informacion y distribucion realizada por FEISD sobre el Programa Espafiol
de Salud. Ademaés de su distribucion entre entidades, Colegios de Médicos, Congresos
de Medicina y Pediatria, a traves de la pagina web, donde podia descargarse a texto

completo se han contestado multitud de peticiones, especialmente del extranjero.

El medio méas usual para recibir la informacién ha sido la padgina WEB vy la utilizacion de la red,
mediante el disefio técnico de planes, programas y proyectos, omitiendo Unicamente aquellos
datos que son confidenciales de nuestras distintas Entidades.

Se han seguido atendiendo las demandas informativas tanto de entidades como particulares.

Se han elaborado desde este servicio los diversos documentos legales y sugerencias a las
distintas entidades que legislen en las materias que conciernen a las personas con Sindrome de
Down.

Se han atendido 835 informaciones de consulta general, 200 de tipo sanitario, se han realizado
635 envios de informacion escrita, se han atendido 90 consultas sobre recursos
sociocomunitarios especificos, y se han derivado, a otras entidades mas de 500 consultas.
Aumentando en total un méas de un 15% con respecto al afio 2004.

e Servicio de Prensa

I
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Desde el Servicio de Prensa en FEISD se han atendido a las diferentes consultas y peticiones de
los medios de comunicacion, asi como la coordinacién de entrevistas de miembros y
profesionales de FEISD en radio o television. Se encuentran a disposicion de los miembros

federados las memorias de comunicacion de FEISD para su consulta.

N° de peticiones de material, documentos y entrevistas por parte de los medios de

comunicacion.- 105

La mayor repercusion en los medios de comunicacion se han producido especialmente con las
siguientes acciones, si bien la noticia inicial ha tenido menor repercusion, si ha servido para

hacer reportajes sobre diferentes aspectos sobre sindrome de Down:

- Visita de FEISD a La Moncloa.

- Programa Espafiol de Salud para personas con sindrome de Down
- Firma de convenio Fundacion Randstad

- Presentacion del Libro “Hay Musica para Todos”

- Concurso Recrearte

Por otra parte, ademas de la atencion a medios, se ha facilitado material, logotipos o servicios de
gabinete de prensa a diferentes entidades de FEISD, asi como asesoramiento en web y

elaboracion de paginas web.

Junto con las diferentes inserciones en prensa, radio y televisiones locales destaca la importante
presencia de FEISD en los medios nacionales con motivo de alguna actividad o para participar
en algun programa relacionado con discapacidad o sindrome de Down. Para Acciones puntuales

se ha contado con el apoyo de Servimedia Comunicacion.

- TVE (LaPrimeray La2)
- ANTENA3

- Tele5

- Canal +

- Cadena COPE

- Cadena Ser

- Punto Radio

I
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Onda Cero
Agencia Efe
Europa Press
El Pais

El Mundo
ABC

La Razén

* SINOPSIS

Olvido es una mujer de veintilin afos. Leén, su hermano, es casi de su edad y tiene el sindrome de Down. Hace cuatro

o cinco afos que quedaron huérfanes, y coma tnica herencia les queds el alquiler de la casa en la que viven, muy

cémoda pero no de un lujo especial, y un viejo coche

Entre ellos comienza a desarrollarse, de un modo cada vez mas desesperado, un conflicto: Olvido quiere que Ledn acepte

ira un internado o vaya y venga solo de la escuela y se ocupe de sus cosas y de algunas tareas de la casa como mal

menar; Ledn intenta que las ocupaciones, responsabilidades y tareas sean las menas posibles y que su hermana se ocupe

en cuerpo y alma de &l

Olvido trabaja cosiendo o come empleada de tienda; Ledn va a una escuela de formacién profesional. Olvido mantiene

una refacién sentimental con un joven que no acaba de satisfacerla; Leén espia y sigue a una jovencita

La desesperacion de Olvido ird en aumento y la tenacidad de Ledn sera continuamente puesta a prueba. A ambos les

esperan situaciones muy extremas de las que sera dificil que salgan indemnes.

* FICHA ARTISTICA

Olvido MARTA LARRALDE
Ledn GUILLEM JIMENEZ
Damidn GARY PIQUER

Ivan MIGHELLO BLANCO
Jonathan JAIME VAZQUEZ
Raquel REBECA MONTERO

NEREA BARROS
LAURA PONTE
PILAR PEREIRA

Chica tienda

Laura

Dona Doarita

ICAA

* FICHA TECNICA

XAVIER BERMUDEZ
OSCAR DEL CAZ
BEATRIZ NAVARRI
XAVIER BERMUDEZ

JACOBO ECHEVERRIA-TORRES
ALFONSO SANZ ALDUAN
RODRIGO ROEL

Guién y direccion
Productores:

TE

Productor Asociado
Fotografia

Direccion Artistica:

Mentaje JAVIER ALBERTO CORREA HARLEY
Muisica: COCHE VILLANUEVA
Sonido directo: IBIRICU
Ayudante de direccion MENNA FITE
y pelugue: TRINI FSILVA

CESAR FERNANDEZ
NICOLAS TAPIA
DAVID LOPEZ
JESUS LOPEZ

s de produceion

Mantaje sonido y mezclas:

Producida por: Xamali Filmes, El Paso RC, TVG

Produccion Asaciada: Sintonia S.A.

Duracién: 110 minutos

Calor Eastman Kodak

DTS Stereo

labaracion de ICAA, Xunta de Galicia, FEISE

[aies] f 80

Sintonia ™
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Subvenciones y Patrocinios
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e MINISTERIO DE TRABAJO Y ASUNTOS SOCIALES. SECRETARIA GENERAL
DE ASUNTOS SOCIALES.

MINISTERIO
DE TRABAJO
Y ASUNTOS SOCIALES

Se ejecutaron los programas concedidos en el 2002 durante el afio 2003, y se firma
Convenio-Programa suscrito entre el MTAS y la FEISD para la realizacion de programas
de cooperacidn y voluntariado sociales, con cargo a la asignacion tributaria del impuesto
sobre la Renta de las Personas Fisicas (0,5 IRPF 2003 ejecucion 2004), para los siguientes
programas:

- Programa Nacional de Familias.

- Programa de inversiones.

Evolucion 0,5% IRPF 1992-2004

2004 I I |
2002 :l:l
2000
1998 Euros
1996
1994
1992 -
0 50000 100000 150000 200000 250000 300000 350000
m ANDALUCIA BARAGON BASTURIAS EBALEARES CANARIAS
ECyLEON C-MANCHA mCATALUNA OCEUTA EXTREMADURA
EGALICIA SER MADRID 1 MURCIA PAIS VASCO =LA RIOJA
VALENCIA FEISD
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Evolucion Entidades 0,5% IRPF 1992-2004
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e |IMSERSO

IMSERSD

La FEISD ha ido aumentando, afio tras afio, su colaboracién con el IMSERSO e implicacion de

este en los diversos programas, se han consolidado varias lineas de actuacién, como son :

- Mantenimiento, funcionamiento y actividades habituales.
-V Encuentro Nacional de Familias.
- Plan de imagen, comunicacion y publicaciones.

- Programa de Vacaciones
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FUNDACION ONCE

Fundacién ONCE

La implicacion de la FUNDACION ONCE ha ido en progresivo aumento asi como el nimero

de Entidades Federadas que han participado de los programas.

FUNDACION ONCE Evolucion 1992-2004
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Participacién por CCAA1992-2004, FUNDACION ONCE
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FSC. Fundosa Social Consulting.
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Evolucion CC AA 2003-2004
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Entidades Participantes 2003-2004
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e OBRA SOCIAL CAJA MADRID

p

CINRA DI
La OBRA SOCIAL DE CAJA MADRID ha colaborado activamente en diferentes proyectos
puestos en marcha en el afio 2004 por FEISD. Entre ellos destaca la edicion del Programa
Espafiol de Salud para personas con sindrome de Down, su participacion en el Concurso
Recrearte, en el Diagnostico Social de FEISD y Actualizacién de Servicos, entre otros

programas.

e FUNDACION SOLIDARIDAD CARREFOUR

(ur_L-.L.A'n\@,
Sol DAR:DAﬁ

La Fundacion Solidaridad Carrefour puso en marcha en junio de 2004 la campafa “Camisetas
Solidarias”. Dicha campafia consistié en situar diferentes modelos de camisetas en lugares
visibles de los hipermercados Carrefour. Por la compra de cada una de estas camisetas se
donaba un euro a FEISD. Se mantiene acuerdo de colaboracién con el fin de ir incorporando

personas con Sindrome de Down a la plantilla de FEISD.

e FUNDACION RANDSTAD

~ randstad

Convenio con la fundacion de la multinacional de trabajo temporal con el fin de ir incorporando

personas con sindrome de Down a la empresa ordinaria en la modalidad de empleo con apoyo.

e FUNDACION LUIS VIVES

is Vives

Se establece un acuerdo mediante el cual FEISD realiza publicaciones y otras actividades dentro
del proyecto LABORA-DOWN.
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e FUNDACION IBERDROLA

¥y
'

IBERDROLA

FEISD, la FUNDACION LUIS VIVES y la FUNDACION IBERDROLA llegan a un acuerdo
para desarrollar el proyecto LABORA-DOWN.

e FUNDACIO VIURE | CONVIURE DE CAIXA CATALUNYA

Fundacid Viure i Conviure
CAIXA CATALUNYA %Hé

Gracias a su colaboracién se editd el libro “Hay Musica para Todos” de la profesora Conchita

Sanuy.

e FUNDACIO LA CAIXA

Fundacién "la Caixa”

Se establece un acuerdo para financiar un proyecto sobre insercién laboral en la modalidad de

empleo con apoyo.

e FUNDACION YEHUDI MENUHIN

Coorganizadora, junto con FEISD de “RE-CREARTE. Concurso Nacional de Arte y

Creatividad para personas con Sindrome de Down y otras discapacidades intelectuales”.
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e CORPORACION PREVIGALIA

i =
revigalia

La Corporacion Previgalia se presento en la sede del Colegio de Notarios, en Madrid el 9 de
marzo de 2004, un nuevo sistema de prevision social complementario a la Seguridad Social, no
sustitutivo de éste, que pretende asegurar la calidad y el mantenimiento de los apoyos que
requieren las personas con discapacidad en esta area. El acto fue presidido por el Ministro de
Hacienda y en él participaron Autismo Espafia, FEISD, ASPACE, Fundacion Aequitas y las
Mutualidades Pro Minusvalidos Psiquicos y del Personal de Aduanas, todas ellas socios de

dicha corporacion.

e POLIZA ORO INTEGRAL

Tras la constitucién de Previgalia, de la que forma parte FEISD, se llega a un acuerdo con la
compariia de seguros Grupo Cisne para presentar la primera poliza médico sanitaria dirigida a

personas con discapacidad y sus familias.

¢ PRODUCCIONES EL PASO Y SOLIDA

souf)

Colaboracion para la difusién, distribucion y estreno de la pelicula Le6on y Olvido en el afio
2005.
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e FUNDACION GENERAL DE LA UNIVERSIDAD AUTONOMA DE MADRID
(FGUAM)

foes
=

Colaboracion en el desarrollo del Tutor Informatico.
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A MODO DE CONCLUSION

Hemos llegado al final de esta memoria y en ella has podido ver como han aumentado el
nimero de personas que han participado en nuestro encuentro de Familias, cémo se han
aumentado el numero de entidades que han participado en la formacion y el empleo de personas
con sindrome de Down,; como ha sido mayor el nimero de entidades que participan del
Programa de Familias; como el nimero de publicaciones propias y en colaboracion con otras
entidades también ha aumentado; cémo el esfuerzo en el area de formacion de profesionales
también ha sido notable,; como la presencia de personas con sindrome de Down en la sociedad
y en los medios de comunicacién ha sido durante este afio muy significativa, como cada vez nos

visitan mas personas en nuestra pagina web y desde mas lugares.

En definitiva, hemos progresado de una manera prudente pero segura, no espectacular, pero si
significativa. Espero que en el afio 2005 ese aumento se mantenga y podamos seguir avanzando

en todos nuestros objetivos.

Nuestro proximo objetivo serd consolidar los logros alcanzados y adentrarnos en dos temas tan
necesarios como interesantes: homologar y mejora la imagen y la calidad en los servicios
prestados por nuestras organizaciones y debatir el modelo de vida de las personas adultas con

sindrome de Down.

LA JUNTA DIRECTIVA DE FEISD
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