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1. INTRODUCCION

Durante los ultimos anos, nuestra Federacién ha venido construyendo un discurso
serio, coherente, innovador, participativo y flexible en su relaciones, que ha contado
con el trabajo de unos, el apoyo de otros, el esfuerzo de la mayoria y la
conformidad de la totalidad de las personas e Instituciones que componemos este
movimiento asociativo que, desde siempre, ha puesto a las personas — a las
personas con Sindrome de Down- por delante de cualquier otro interés legitimo
como organizacion.

Nuestra presencia, reconocimiento, consideracion y respaldo, conseguido en los
distintos foros relacionados con los fines establecidos en nuestros Estatutos, avalan
la fortaleza actual de una organizacion cuya linea de trabajo qued6 establecida en
el Plan de Accion para la personas con Sindrome de Down 2002-2006
aprobado por su Asamblea General.

La lectura de la Memoria 2003 que ahora presentamos y que la Junta Directiva
eleva a la Asamblea para su aprobacién, constituye un punto de inflexién entre los
planteamientos necesarios de consolidacion de una idea e inmediato desarrollo
de unos principios y de unos planteamientos en los que todos somos participes y
de los que algunos somos gestores.

El haber hecho de las familias el eje principal de actuacién de nuestra Federacion,
sin olvidar la formacion de los profesionales que — a través de cualquiera de las
instituciones federadas - trasladan a nuestros hijos sus aprendizajes y sus
experiencias, ha consolidado nuestros planteamientos y ha posibilitado que nuevas
instituciones hayan solicitado su incorporacion a FEISD, que nuevas
publicaciones nos hayan permitido trasladar la verdadera imagen de nuestra
Federacién, sus contenidos y la fuerza con que, a través de colaboraciones cada
vez mas importantes, las trasladamos a la sociedad en beneficio de un colectivo de
mas de 32.000 personas con Sindrome de Down.

Pedro Oton Hernandez
Presidente de FEISD
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COMPOSICION JUNTA DIRECTIVA DE FEISD

La composicién de la Junta Directiva de FEISD, elegida en Asamblea General
Extraordinaria de 5 de octubre de 2002, es la siguiente:

PRESIDENTE: D. Pedro Otén 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 Lépez

VOCAL: D. Francisco Munoz Garcia

VOCAL: D. Fernando Garcia Gonzalez

Durante el afio 2003 hubo ocho 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:

ONOO AW

Reunién de Junta Directiva celebrada el 17 y 18 de enero de 2003.
Reunién de Junta Directiva celebrada el 22 de febrero de 2003.
Reunion de Junta Directiva celebrada el 14 de marzo de 2003.
Reunién de Junta Directiva celebrada el 23 y 24 de mayo de 20083.
Reunién de Junta Directiva celebrada el 19 de julio de 2003.
Reunién de Junta Directiva celebrada el 29 de septiembre de 2003.
Reunion de Junta Directiva celebrada el 11 de octubre de 2003.
Reunién de Junta Directiva celebrada el 14 de noviembre de 2003.

ASAMBLEA GENERAL ORDINARIA

La Asamblea General Ordinaria, se celebr6 el Sabado 15 de marzo de 2003 en
Madrid, en el salon del Patronato de la Fundacién ONCE sito en la C/ Sebastian
Herrera N° 15, con el siguiente Orden del Dia:

1.

aRLD

Lectura si procede del acta de la Asamblea General Ordinaria de 20 de abril
de 2002 y de la Asamblea Extraordinaria del 5 de octubre del 2002.
Designacién de censores de actas.

Propuesta de Admisién de nuevos socios.

Informe del Presidente.

Presentacion y debate para su aprobacion, si procede, de la Memoria de
Actividades del afno 2002.

FERSD {Federacion Espafiofa de Instituciones pam el Sindrome de Down)
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6. Presentacién y debate para su aprobacion, si procede, de las cuentas
anuales del ejercicio 2002, y distribucién de los resultados.

7. Presentacién y debate para su aprobacion, si procede, del Plan de Accion
del ano 2003.

8. Presentacion y debate para su aprobacion, si procede, del Presupuesto del
ejercicio 2003.

9. Debate abierto: (Nueva Ley de Asociaciones y Estatuto Patrimonial del
Discapacitado).

10.Ruegos y preguntas

Se aprobaron todos los puntos del Orden del Dia por unanimidad.

El Debate abierto de la Asamblea fue “El Estatuto Patrimonial del Discapacitado”.

. ___ _ ___________ ___ __ __ ______ ________________ _ __ ________ __ |
FERSD {Federacion Espafiofa de Instituciones pam el Sindrome de Down)
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ENTIDADES FEDERADAS EN FEISD

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

o ANDALUCIA

o ARAGON

o BALEARES

o CANARIAS

o CASTILLA LA MANCHA

o CASTILLA - LEON

o CATALUNA

o CEUTA

* COMUNIDAD FORAL DE NAVARRA
¢ COMUNIDAD VALENCIANA
o EXTREMADURA

o GALICIA

» LA RIOJA

* MADRID

» PAIS VASCO

» PRINCIPADO DE ASTURIAS
» REGION DE MURCIA

ENTIDADES FEDERADAS EN FEISD :

ANDALUCIA

ANDADOWN. FEDERACION ANDALUZA DE ASOCIACIONES PARA EL
SINDROME DE DOWN

C/ Perete, 36

18014-GRANADA

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

E-mail: andadown@wanadoo.es http:// www.andadown.com
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ASOCIACION SINDROME DE DOWN DE GRANADA

C/ Perete, 36

18014-GRANADA

Tlfno. :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 Nicoléas, 1 bajo Edificio Mar 1

11207-ALGECIRAS (CADIZ)

Tlfno. :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:// www2.uca.es/huesped/down

ASODOWN. ASOCIACION SINDROME DE DOWN Y OTRAS MINUSVALIAS
PSIQUICAS

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

11130-CHICLANA DE LA FRONTERA (CADIZ)

TIfno.: 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 (CADIZ)

Tlfno. :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 (Céadiz)
Tlfno. :956 33 69 69

E-mail: cedown@venalsur.com

A.SI.QUI.PU. ASOCIACION SI QUIERES PUEDO
Avda. Generalisimo, s/n (Edificio Ayuntamiento).
11160 BARBATE (Cadiz)

TIfno. : 956 43 45 53 Fax. 956 43 33 29
E-mail: asiquipu@wanadoo.es

FERSD {Federacion Espafiofa de Instituciones pam el Sindrome de Down)
Brave Murillo, 78 C.P.2B00Y Madrid. Tel- (+34) 81 533 71 38 feisd sindromedown, ned



Memoria 2003 f.‘-'\Su%

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

11630 Arcos de la Frontera (Cadiz)

Tlfno.: 956 70 35 09

ASALSIDO. ASOCIACION ALMERIENSE PARA EL SINDROME DE DOWN
Ctra. De Sierra Alhamilla, 156, Bajo. Galeria Comercial

04007-ALMERIA

Tlfno. : 950 26 87 77 Fax: 950 26 87 77

E-mail: sdown@cajamar.es

ASOCIACION SINDROME DE DOWN DE CORDOBA

C/ Ronda de los Tejares, 24. Esc. C, 5°

14008-CORDOBA

TIfno. :957 49 86 10/ 676 98 61 95 Fax: 957 49 86 10
E-mail: downcordoba@infonegocio.com

ASOCIACION SINDROME DE DOWN “ CIUDAD DE JAEN “
Avda. de Andalucia, 92, Bajo

23006-JAEN

Tlfno.: 953 26 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

Tlfno. :95 227 40 40 Fax: 95 227 40 50

E-mail: down@activanet.es 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 http://

ASOCIACION SINDROME DE DOWN DE SEVILLA. ASPANRI-S.DOWN
Avda. Alcalde Luis Uruiuela, 1 local 1

Conjunto Residencial “Los Azores” Edificio Cristina

41020 - SEVILLA

Tlfno. : 954 25 82 82 Fax: 954 25 93 93

E-mail: aspanri@aspanri.org
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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 http://

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

11402-JEREZ DE LA FRONTERA (CADIZ)

Tlfno. :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 (PENDIENTE DE SU ADMISION EN ASAMBLEA GENERAL)

Avda. Federico Molina, 10 12 Planta

21007 Huelva

Tlfno. :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

FUNDACION DOWN PARA EL SINDROME DE DOWN
C/ Daroca, 65-67

50010- Zaragoza

Tlfno. :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

Tlfno. : 98 511 33 55 Fax: 98 511 33 55

E-mail: downasturias@terra.es
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BALEARES

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

07141-MARRATXI (BALEARES)

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

E-mail: asnimo@telefonica.net

A.LP.S.D. ASOCIACION PARA LA INTEGRACION DE PERSONAS CON
SINDROME DE DOWN

Plaza Real, 8

07702- MAHON (MENORCA)

Tlfno. : 971 36 62 64 Fax: 971 35 64 43
E-mail: aipsd@telyse.net http:// www.telyse.net/AIPSD
CANARIAS

ASOCIACION SINDROME DE DOWN DE LAS PALMAS

C/ Eusebio Navarro, 69, 32

35003- LAS PALMAS DE GRAN CANARIA

Tlfno. : 928 36 80 36 / 928 36 39 82 Fax: 928 36 39 82
E-mail: correo@asdlp.org / miriam@asdIp.org

ASOCIACION SINDROME DE DOWN DE TENERIFE

C/ Mencey Acaimo, 28

38008- SANTA CRUZ DE TENERIFE

Tlfno. : 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

CASTILLA - LEON

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

05001-AVILA

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

Email: sindromedown@worldonline.es

10
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AMIDOWN. ASOCIACION AMIGOS SINDROME DE DOWN
Avda. Reyes Leoneses, 50 bajo (Poligono Eras de Renueva)
24008 LEON

Tlfno. : 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

Tlfno. : 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: 97971 09 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

Tlfno: 923 18 79 03 /617 28 03 20

E-mail.: downsalamanca@terra.es

ASIDOS. ASOCIACION SINDROME DE DOWN DE SEGOVIA
Centro Integral de Servicios Sociales CISS

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

40004 Segovia

Tlfno: 921 44 33 95

E-mail: asi2@inicia.es

ASOCIACION SINDROME DE DOWN DE ZAMORA
C/ San Lazaro, 6, 2°E

49025 ZAMORA

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

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

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

47014 Valladolid

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

E-mail: asdova@telefonica.net

11
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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 (PENDIENTE DE SU
ADMISION EN ASAMBLEA GENERAL)

C/ Duque de Alba, n® 6 portal 1 2°5

05001-AVILA

Tlfno: 920 22 50 50 Fax: 920 22 50 50
Email: fundabem@yahoo.es

CASTILLA - LA MANCHA

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

16002 CUENCA

Tlfno: 969 21 13 29

E-mail: asindocu@hotmail.com

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

19005 Guadalajara

TIfno. : 607 61 22 39

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

45007 Toledo

TIfno. :925 23 41 11 Fax: 925 25 05 80

E-mail: asdownto 1@infonegocio.com

CAMINAR. ASOCIACION PROVINCIAL SINDROME DE DOWN
C/ Antonio Blazquez, 6 bajo

13002 CIUDAD REAL

Tlfno. : 926 22 70 15 Fax: 926 22 70 15

12
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CATALUNA

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

25005 LLEIDA

Tlfno. :973 22 50 40 Fax: 973 22 50 40

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

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

43003 TARRAGONA

Tlfno. :977 24 23 89 Fax: 977 24 23 89
E-mail: asdtarragona@terra.es

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

17005 Gerona

Tlfno. :972 23 40 19 Fax: 972 23 40 19

E-mail: astridgirona@terra.es http://www.vermail.net/astrid21

COORDINADORA SINDROME DOWN DE CATALUNA (PENDIENTE DE SU ADMISION
EN ASAMBLEA GENERAL)

PlaCa Sant Pere, 3 baixos

25005 LLEIDA

Tlfno. :973 22 50 40 Fax: 973 22 50 40
E-mail: allsd@wanadoo.es

PROYECTO AURA
C/ General Mitre, 174
08006 BARCELONA

TIfno. :93 417 76 67 Fax: 934184317
E-mail: aurabarcelona@infonegocio.com http://
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

13
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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 31 79 98
E-mail: regional@downex.com http://www.downex.org
GALICIA

TEIMA. ASOCIACION SINDROME DE DOWN

C/ Fernando VI, bloque 2B. 18-19

15403- 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
Rua Campos Novos 116, 3¢l

27002 LUGO
Tlfno. :982 24 09 21 Fax:982 24 09 21
E-mail: downlugo@Iugonet.com http:// www.lugonet.com/downlugo

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, 12 Dcha.

36210- VIGO (PONTEVEDRA)

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

E-mail: downvigo@teleline.es

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

15707 - SANTIAGO DE COMPOSTELA (LA CORUNA)

Tlfno. :981 56 34 34 Fax: 981 56 34 34

E-mail: downsantiago@corevia.com http:// www.corevia.com/downcompostela

14
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DOWN GALICIA. FEDERACION GALLEGA DE INSTITUCIONES PARA EL
SINDROME DE DOWN

Rua 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 12 local 3

15011 - A CORUNA

Tlfno. :981 26 33 88 Fax: 981 26 33 88
E-mail: down-coruna@terra.es http:// www.down-coruna.com
MADRID

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

28042 Madrid

Tlfno.: 91 741 38 38

E-mail: mcorredentora@terra.es

FUNDACION APROCOR (PENDIENTE DE SU ADMISION EN ASAMBLEA GENERAL)
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
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)

TIfno: 968 51 32 32 Fax: 968 51 63 07

E-mail: assido-cartagena@forodigital.es
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FUNDOWN. FUNDACION SINDROME DOWN DE LA REGION DE MURCIA
P2 Escultor Juan Gonzalez Moreno 2,

30002- MURCIA

Tlfno. : 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: assido-murcia@forodigital.es

AYNOR. PROYECTO DE VIDA INDEPENDIENTE PARA LA PERSONA CON
DISCAPACIDAD

Pza. Cruz Roja, 9 3° B

30003 MURCIA

Tlfno. : 968 22 37 53 Fax: 968 22 37 53

E-mail: aynor@cajamurcia.es

NAVARRA

ASOCIACION SINDROME DE DOWN DE NAVARRA
C/ Monasterio de Tulebras, 1, Bajo

31011- PAMPLONA

Tlfno. : 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, N2 87

20015 SAN SEBASTIAN

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

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

01008-VITORIA

Tlfno. : 945 22 33 00 Fax: 945 22 33 00

E-mail: isabelorbe@teleline.es
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LA RIOJA

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

26001- LOGRONO

Tlfno. : 941 23 53 45 Fax: 941 23 53 45

E-mail: arsido@arsys.es

VALENCIA

ASOCIACIQN DE PADRES DE NINOS CON SINDROME DE DOWN DE
CASTELLON

Avda. Alcora, 130, 1° Edificio Bancaja

12006-CASTELLON

Tlfno. : 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 http://
FUNDACION ASINDOWN

C/ Poeta M2 Bayarri, 6 bajo

46014 Valencia

Tlfno. : 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 (PENDIENTE DE SU ADMISION EN
ASAMBLEA GENERAL)

Avda. Alcora, 130, 1° Edificio Bancaja
12006-CASTELLON

Tlfno. : 964 25 14 27 Fax: 964 25 11 14
E-mail: downcas@dipcas.es
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2. AREAS DE ACTUACION Y PROGRAMAS

2.1 PROGRAMAS DE FAMILIAS

= PROGRAMA NACIONAL DE FAMILIAS

El programa Nacional de familias, ha contado con la participacién de 1.606
usuarios directos siendo el periodo de ejecucion del 1 de enero de 2003 a 31 de
diciembre del mismo afo.

Con respecto al programa desarrollado el afio anterior, se han mantenido la gran
parte de las actuaciones desarrolladas , puesto que se habia valorado la necesidad
de continuidad de las mismas; y se han implementado nuevos aspectos
demandados por las entidades.

El referente del programa de cara al desarrollo de las diferentes actuaciones, y en
el marco de comprensién 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.

2 EL PROTAGONISMO Y PARTICIPACION ACTIVA de las familias a lo largo
del desarrollo del programa y en las decisiones de disefo y desarrollo de
actuaciones, y en las previsiones, las acciones, valoraciones y toma de
decisiones.

7 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 ademéas de los padres; creando espacios de
intercambio también entre abuelos y abuelas; y hermanos y hermanas.

» 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
deteccién 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 intervencién y propiciar un marco
estructurado dentro del programa; y la intervencion de los participantes en la
evaluacién inicial, formativa y final desarrollada en el programa.

7 La COORDINACION de los equipos de profesionales y la prestacién de un
servicio de atencién 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:

APOYO, ASESORIA, INFORMACION Y FORMACION A LAS FAMILIAS

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

» La atencién individual como apoyo directo a padres y madres.

Se han realizado reuniones periodicas entre familias de las personas con sindrome
de Down y profesionales, en las que se ha trabajado alrededor de demandas
concretas, aspectos de comportamiento y modificacién de conducta, seguimiento
del programa de desarrollo de sus hijos / as en diferentes contextos ademas del
familiar, y se han acordado criterios comunes de actuacion.

Este servicio, ha sido el mas demandado y junto con las reuniones de grupos de
padres / madres , uno de los que mayor grado de satisfaccion ha presentado. Se ha
ofrecido el servicio al 100% de las familias que han participado del programa.

En general, los instrumentos que se han utilizado mas asiduamente en estas
acciones, han sido las entrevistas (con una periodicidad semanal o mensual en
funcion de las demandas) ; materiales de recogida de evaluacion diagnostica para
detectar nuevas necesidades; Protocolos y procedimientos de uso habitual en los
centros y entidades; y Desarrollo de programas individualizados, y apoyo
psicoldgico en los casos que se ha visto necesario.

» La constitucion de grupos de autoayuda y 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 colaboracion mutua .

Se ha trabajado a través de la difusion, constitucién y desarrollo de foros y
espacios de intercambio, donde los padres y madres han recibido:
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Informacién y formacion en torno al desarrollo del nifo/a, del joven y del adulto;
necesidades, avances, programas, futuro. Para ello se ha desarrollado un disefio
formativo que parte de la implicacién directa de los padres y madres; y se ha
creado un espacio de actividades y debates, a través de reuniones - sesiones
periddicas; (escuelas de padres y madres) documentacién, coordinacion con otros
profesionales, e intervenciones de especialistas en charlas y jornadas en algunos
casos.

Apoyo y refuerzo positivo a los padres y madres a través de los grupos de
autoapoyo, reforzando a las familias en su papel, considerando las situaciones de
desconcierto y estrés que pueden crearse en los inicios y a lo largo del proceso de
desarrollo; y creando encuentros entre familias, donde poder intercambiar
sentimientos y experiencias, cooperar y apoyar a otros padres y mejorar las
relaciones familiares.

En las actuaciones con grupos, la organizacion ha variado en funcién de las
realidades particulares de las entidades. La frecuencia ha sido semanal,
mensual, y bimensual segun los casos, aunque la mas frecuente es la de
reuniones mensuales de dos a tres horas de duracion. La estructura de
conformacién de grupos, y los criterios seguidos, son también diversos: desde
grupos homogéneos a partir de la edad de los hijos / as; creandose de 3 a 6
grupos por entidad; hasta grupos heterogéneos de intercambio entre padres y
madres de hijos / as con distintas edades.

Este servicio ha acogido 1.300 padres / madres . La asistencia ha sido muy alta
en proporcién con los grupos conformados en un principio aunque en la mayor
parte de las entidades y en cuanto a la asistencia a las reuniones destaca un
grupo estable frente a algunas dispersiones en una menor parte del grupo.

Los temas abordados en las actuaciones de apoyo y orientacién a padres y
madres, han sido planificados previamente por parte de los grupos, y a propuesta
de ellos, y entre todos los temas tratados destacan los siguientes:

-> SINDROME DE DOWN : EVOLUCION, EXPECTATIVAS, VISION DE FUTURO
- EL CONTEXTO FAMILIAR

La Importancia de la familia y la estructura familiar
Ser padre de un nifio discapacitado

La toma de conciencia

Actitudes y expectativas hacia nuestro hijos / as

El Papel de los hermanos y de la familia extensa

O O O O O
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- DESARROLLO EVOLUTIVO

» PRIMERAS EDADES

O
O
O

O

Aspectos generales sobre el sindrome de Down y evolucion

Programa de Salud

Atencién temprana y primeras formas de estimular por medio de la
interaccion con el bebe

Vias y procedimientos burocraticos y administrativos en los primeros
anos de vida del bebe

Estimulacién multi sensorial y sensorio motriz

Alimentacién

Interaccion con el bebe

» DESARROLLO PERSONAL EN LAS DISTINTAS ETAPAS EVOLUTIVAS

O O OO O OO O0OO0OO0OO0oO O0O O0

(@)

Previos al aprendizaje

Areas de desarrollo y etapas evolutivas
Autonomia Personal. Educar para la autonomia
Interaccion con el resto e inclusidén en el grupo
Motivacion

Nutricién

Logopedia y técnicas de comunicacion

Terapia miofuncional

Lecto — escritura

Resolucién de situaciones conflictivas

Educar para una sexualidad sana

Madurez personal y social

Relaciones adolescentes y preadolescentes y Recursos en la vida
adulta

Ocio y tiempo libre

> RESOLUCION DE CONFLICTOS Y CONCEPTO DE CONDUCTA Y
FUNCIONALIDAD

O
(@)
O
o

Conductas de auto ayuda

Conductas adaptativas

Resolucién de conflictos derivados de conductas inadaptadas
Modificaciéon de conducta

- CONTEXTO EDUCATIVO

o

Educacién y sus respectivos entornos educativos: familia / escuela
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o Generalizacion y complementariedad de aprendizajes y contenidos
curriculares

Proyecto de las entidades

La guarderia

La escuela de educacion infantil

La escuela especial versus la escuela ordinaria

El proceso de integracién: necesidades y dificultades

Educacion primaria

Educacion secundaria

O O O O O O ©O

- LEGISLACION

o Ley de calidad, Ley de igualdad de oportunidades, Ley de
accesibilidad

- NUEVAS TECNOLOGIAS

GRUPOS DE AUTOAPOYO DE PADRES / MADRES , ABUELOS / AS Y
HERMANOS / AS.

Mediante la creacion de estos grupos se ha trabajado que tanto los abuelos como
los padres / madres y la familia extensa intercambien informacion, ya que estos
ultimos, concretamente los abuelos/as, se han convertido en protagonistas de la
relaciéon con las personas con Sindrome de Down.

En este sentido, se han conformado grupos de abuelos / as; y grupos de padres y
madres con abuelos/as. Asi mismo, y dentro de esta area de actuacion, se han
creado grupos de autoayuda de hermanos/as, en los que han trabajado
conjuntamente con los grupos de familias en algunas sesiones y/ o encuentros; y
especificamente en dinamicas de grupos con los hermanos/as de los jovenes en
las que se intercambiaron experiencias y opiniones; con el objeto de proporcionar
la ayuda necesaria para desarrollar actitudes, comportamientos y pensamientos
que favorezcan el equilibrio familiar empezando por ellos mismos.

Las actuaciones desarrolladas han tenido mayor nivel de participacion en las
actividades ludicas y encuentros entre familiares ya que la periodicidad de las
reuniones programadas, contaban con la dificultad del desplazamiento dada la
dispersién geografica de las familias. En total se valora la participacion de
aproximadamente 40 familiares.

22
- _ . ______ . ___ .. _________________|

FERSD {Federacion Espafiofa de Instituciones pam el Sindrome de Down)
Brave Murillo, 78 C.P.2B00Y Madrid. Tel- (+34) 81 533 71 38 feisd sindromedown, ned



Memoria 2003 f.‘SDg'

SERVICIO DE RESPIRO FAMILIAR

Combinando la actuacién de profesionales y voluntarios se ha trabajado en la linea
de liberar al nucleo 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 s6lo de la persona con Sindrome de Down sino también de su
familia.

Las actividades desarrolladas han sido Servicio de canguro a domicilio: Para
necesidades puntuales, se ha seguido con la prestacion a las familias de personas
con sindrome de Down, de un servicio de canguro al domicilio familiar, de manera
que la familia pueda realizar algunas actividades de ocio y relacién propias en la
vida social de las personas en general. Se ha realizado a través de cuidadores y
voluntarios ; Servicio de canguro, y ocio: En el mismo marco pero enfocado al
desarrollo de actividades de ocio para personas con sindrome de Down, y dirigidas
bien a los momentos puntuales de necesidad, bien a los momentos de desarrollo de
actividades del programa de familias. y Actividades de ocio y encuentros
distendidos para facilitar la interaccion informal entre padres y familiares.

En total, las familias que han demandado el servicio han sido 945, siendo el
porcentaje muy alto en casi el 100% de las entidades que han ejecutado el
programa.

INTERVENCION EN SITUACIONES DE CRISIS EN LA FAMILA

El servicio esta dirigido a situaciones que requieren un tratamiento individualizado
especializado para superar ciertos momentos de crisis y situaciones problematicas.

Se han desarrollado un total de 342 intervenciones. Estas, han ido dirigidas bien
a prevenir las situaciones con intervenciones con las familias y las personas con
sindrome de Down, a través de programas de seguimiento para desarrollarlos en el
contexto familiar. Y por otra parte, se han realizado intervenciones directas en los
domicilios, por parte de los profesionales cuando las situaciones lo han requerido.
Generalmente son profesionales que realizan atencién directa con las personas con
sindrome de Down, por lo que la intervencién no es aislada al trabajo en autonomia
e interaccion que se realiza en el programa formativo educativo de la persona en
cuestion.

PRESTACION DEL SERVICIO A FAMILIAS EN LOS HOSPITALES

Se han desarrollado acciones dirigidas a la acogida de padres nuevos, desde el
momento del nacimiento con la colaboracion de otras familias para paliar, en la
medida de lo posible, las situaciones de angustia. Asi mismo, y siguiendo la linea
de trabajo del afo anterior, se ha prestado un servicio a las familias mediante un
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equipo de apoyo en las necesidades derivadas del desplazamiento a los grandes
hospitales de la nacidbn por motivos médicos (operaciones por cardiopatias,
rehabilitacion cardiaca, etc).

El servicio de apoyo en hospitales ha respondido de 98 demandas . El 80% de las
entidades ha atendido el total de familias de recién nacidos; siendo este servicio
uno de los mas valorados por las entidades en tanto que logros a nivel de grado de
satisfaccion de las familias, y su participacién y relacién posterior en las entidades.

APOYO A FAMILIAS INMIGRANTES

Este servicio naci6é de la necesidad de continuidad de acciones desarrolladas afos
anteriores en otros programas (autonomia personal y atencién temprana ).

Los inmigrantes son casi el 4% de la poblacién, los nifios con Sindrome de Down
que estan naciendo de familias procedentes del Magreb y Latinoamérica y
requieren una intervencion especifica y continuada para cambiar la mentalidad y las
actitudes de estas familias con respecto a las posibilidades de los hijos, asi como
cambiar ciertos conceptos y roles sobre todo en los primeros afos de la vida de las
personas con Sindrome de Down.

El servicio a atendido 13 familias, y ha estado dirigido fundamentalmente a ofrecer
informacion, desarrollar acciones de sensibilizacién e integracién en grupos de
familias y en las entidades; y a ofertar y coordinar recursos de accion social en las
diferentes localidades en las que se han realizado las intervenciones.

SENSIBILIZACION A PADRES

Desde la evaluacion del programa de apoyo a familias del afo anterior, el trabajo
de sensibilizacibn a la figura del padre en la implicacion y reparto de
responsabilidades en las educacion de sus hijos / as, se recogia como un aspecto
interesante que habia obtenido grandes logros y beneficios en la calidad de vida de
las familias.

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.
En este caso el propio padre y los hermanos son quienes facilitan el servicio de
respiro familiar de la madre.

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
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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
generalizaciéon de aprendizajes de sus hijos en el contexto familiar.

FORMACION EN NUEVAS TECNOLOGIAS

El programa preveia incluir formacién en Nuevas tecnologias , sobre todo a madres
d e zonas rurales, partiendo de la base de que las nuevas tecnologias nos ofrecen
unas posibilidades inmensas de cara a comunicar a familiares de personas con
Sindrome de Down. En la actualidad muchas personas con Sindrome de Down
estan por delante de sus propios padres en el manejo del ordenador.

El programa ha desarrollado este aspecto de forma transversal y paralela a través
de las reuniones de padres y madres, en las que se ha incluido este tema como
parte de | contenido formativo e informativo, y se ha integrado en el funcionamiento
habitual de la dinamica de grupos (busqueda de informacion...) y de la entidad (Red
FEISD)

SERVICIOS DE COORDINACION CENTRALIZADOS

Prestando apoyo desde la FEISD a partir de un equipo central que ha coordinado
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 planificaciéon y disefio, desarrollo y
evaluacién y seguimiento en cada una de las entidades que han participado.

Han participado un total de 42 Entidades que son las que a continuacion se
relacionan:

ASOCIACION SINDROME DE DOWN DE GRANADA

BESANA. ASOCIACION SINDROME DE DOWN CAMPO DE GIBRALTAR
ASOCIACION SINDROME DE DOWN DE CADIZ Y BAHIA “ LEJEUNE *
A.SI.QUI.PU. ASOCIACION SI QUIERES PUEDO

ASOCIACION SINDROME DE DOWN DE SEVILLA Y PROVINCIA
ASPANRI )

ASPANIDO. ASOCIACION PADRES DE NINOS CON SINDROME DE
DOWN

ASOCIACION SINDROME DOWN DE CORDOBA

ASOCIACION SINDROME DOWN CIUDAD JAEN

ASOCIACION SINDROME DOWN DE MALAGA NUEVA ESPERANZA
ASODOWN

ASALSIDO

CEDOWN

ASOCIACION SINDROME DOWN DE HUESCA
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DOWN 21. FUNDACION ARAGONESA SINDROME DOWN

ASDA. ASOCIACION SINDROME DE DOWN DE ASTURIAS

ASNIMO

ASOCICAICON ABULENSE SINDROME DE DOWN

ASOCIACION SINDROME DE DOWN DE BURGOS

ASOCIACION SINDROME DE DOWN DE PALENCIA

AMIDOWN LEON

ASOCIACION SD SALAMANCA

ASDOVE VALLADOLID

ASIDOS SEGOVIA ]

ASOCIACION PARA EL SINDROME DOWN DE GUADALAJARA

CUENCA

TOLEDO

CIUDAD REAL

TRISOMICOS 21

TINERFENA ]

ASOCIACION LLEIDATANA PARA EL SINDROME DE DOWN

FUNDACION SINDROME DOWN DE GERONA Y COMARCAS ASTRID 21

TARRAGONA

ASINDOEX. ASOCIACION SINDROME DE DOWN DE EXTREMADURA

CEUTA

FUNDOWN. FUNDACION SINDROME DOWN DE LA REGION DE

MURCIA.

= AYNOR. PROYECTO DE VIDA INDEPENDIENTE PARA LA PERSONA
CON DISCAPACIDAD.

= ASOCIACION SINDROME DE DOWN DE CASTELLON

» ASINDOWN. ASOCIACION SINDROME DOWN DE VALENCIA

= FUNDACION ASINDOWN

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 CACERES

La Federacion Esparola de Instituciones para el Sindrome de Down (FEISD) ha
promovido la creacidén de los Encuentros Nacionales de Familias como un espacio
de debate entre familias de personas con Sindrome de Down de toda Espana para
realizar un analisis de la situacién actual de este colectivo, establecer un debate y
proponer las medidas que desde las familias se consideren necesarias para
mejorar la calidad 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 2003 el Encuentro Nacional de Familias tuvo lugar los dias 3, 4 y 5 de Abril en
la ciudad de Céaceres. Esta cuarta edicién tuvo como novedad la creaciéon de grupos
de trabajo con personas con Sindrome de Down mayores de 18 anos con el fin de
exponer sus experiencias y debatir sobre diferentes temas.

En total a este IV Encuentro han asistido 586 personas, de las cuales 43, fueron
profesionales de la Asociacion Sindrome de Down de Extremadura, 6 profesionales
de la Federacion Espanola de Instituciones para el Sindrome de Down y 10
ponentes.

Las Entidades Federadas en FEISD, participantes en el IV Encuentro Nacional de
Familias han sido las siguientes:

ANDALUCIA

BESANA. Asociacion Sindrome de Down Campo de Gibraltar.
ASPANIDO. Asociacién de padres de nifos con Sindrome de Down de
Jerez

ASALSIDO. Asociacion Almeriense para el Sindrome de Down.
Asociacion Sindrome de Down de Cérdoba.

Asociacion Sindrome de Down de Malaga.

Asociacion Sindrome de Down de Sevilla.

ASIQUIPU. Asociaciéon Si Quieres Puedes de Barbate.

CASTILLA Y LEON

AMIDOWN. Asociacion Amigos Sindrome de Down de Leon.
ASIDOS. Asociacién Sindrome de Down de Segovia.
A.A.S.D. Asociacién Abulense del Sindrome de Down.
Asociacién Sindrome de Down de Burgos.

ASDOVA. Asociacion Sindrome de Down de Valladolid
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CASTILLA LA MANCHA
ASDOWNTO. Asociacién Sindrome de Down de Toledo.

CATALUNA

ALSD. Asociacién Lleidana Sindrome de Down
ASTRID 21. Fundacién Sindrome de Down de Gerona y Comarcas

EXTREMADURA

ASINDOEX. Asociacién Sindrome de Down de Extremadura.

GALICIA

Asociacion Sindrome de Down de Pontevedra

TEIMA. Asociacion Sindrome de Down de Ferrol

DOWN COMPOSTELA. Asociacién Sindrome de Down de Compostela.
MADRID

FEISD. Federacion Espafiola de Instituciones para el Sindrome de Down

MURCIA

ASIDO CARTAGENA. Asociacién para el Tratamiento de nifios y jovenes
con Sindrome de Down.

FUNDOWN. Fundacién Sindrome de Down de la Regién de Murcia.

AYNOR. Proyecto de vida independiente para las Personas con Sindrome de
Down.

LA RIOJA
ARSIDO. Asociacion Riojana para el Sindrome de Down.

PAIS VASCO

Asociacién Pro Sindrome de Down “Isabel Orbe”

VALENCIA

Asociacién de padres de Nifios con Sindrome de Down de Castellon
AASD. Asociacién Alicantina Sindrome de Down.

Fundacion ASINDOWN (Valencia).

ASINDOWN. Asociacion Sindrome de Down de Valencia
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Encuentro de Familias
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Gracias a los cuarenta y tres voluntarios de la Asociacion Sindrome de Down de
Extremadura el encuentro cont6é con personal suficiente para atender demandas de
informacién, necesidades logisticas, tareas educativas y ludicas entre otras. Se
formaron diferentes grupos con posiciones permanentes en hoteles y lugares
estratégicos de recepcion tales como:

- Hoteles
- Autobuses
- Restaurantes
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CONCLUSIONES DEL IV ENCUENTRO NACIONAL DE FAMILIAS

Las familias reclaman que se apruebe un sistema de jubilacién flexible y gradual
para las personas con Sindrome de Down.

Preocupacion de los padres porque sus hijos con Sindrome de Down tengan una
vida independiente. Solicitud de respeto de los profesionales (médicos, psicélogos),
que abruman a los padres con terapias y ejercicios impidiéndoles ejercer como
verdaderos padres.

Inquietudes de los padres para asegurar el futuro econdmico de los hijos con
Sindrome de Down cuando ellos falten. En este sentido se solicitan nuevas
actualizaciones para proteger no sélo las rentas derivadas del patrimonio, sino
también aquellas provenientes del trabajo y el capital.

Importancia de una buena relacion de pareja para poder afrontar los retos que
supone tener un hijo con Sindrome de Down. “No hay que presionar a los hijos con
Sindrome de Down, hay que dejarles que tomen sus propias iniciativas sin que
afecten al resto del entorno familiar. Ademas los padres no deben crearse falsas
expectativas sobre el futuro de sus hijos y hasta donde pueden llegar”.

Los jovenes con Sindrome de Down, que visualizaron la cinta de video “La tesis de
Pablo”, afirmaron que ellos se consideran capaces de conseguir lo que se
propongan, trabajar, ser autbnomos, independientes y responsables, sin embargo
en muchas ocasiones se han sentido solos y rechazados por la sociedad, como el
protagonista del video. Por ultimo sefalan, que “el Sindrome de Down no es una
enfermedad, simplemente es lo que somos”.

f-18D

Encuentiro-de Faomilios
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2.2 INFORMACION Y ASESORAMIENTO

Se ha informado y asesorado tanto a las entidades como a particulares, sobre las
siguientes cuestiones:

Estrategias para la presentacion de programas.
- Informacion sobre actuaciones y actividades.

- Actualizacion de la Pagina WEB.

- Dinamizacién de la Red.

- El medio mas usual para recibir la informacién ha sido la pagina WEB vy la
utilizaciéon 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.

- Exposicion itinerante “Sindrome Down: Una vida por delante”.

Se han atendido 248 informaciones de consulta general, 50 de tipo sanitario, se han
realizado 550 envios de informacién escrita, se han atendido 90 consultas sobre
recursos sociocomunitarios especificos, y se han derivado, a otras entidades 440
consultas. Aumentando en total un mas de un 10% con respecto al afio 2003.
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2.3 PROGRAMAS TRANSVERSALES

= PLAN DE ACCION PARA PERSONAS CON SINDROME DE DOWN

El Plan de Accién 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 Espafia, debe ser una herramienta de planificaciéon que
oriente la actuacion de FEISD en los proximos afos. Ademas, debe ayudarnos a
establecer prioridades y a realizar un control, seguimiento y evaluaciéon de los
servicios que se prestan.

Como documento de referencia basico para todos, durante el afio 2003, el Plan de
accion, ha servido de referencia en el disefio de las actuaciones de las entidades
FEISD, y en los planes de actuacién desarrollados.

= PUBLICACION DE LOS MANUALES SINDROME DOWN

Se han realizado diferentes ediciones de materiales divulgativos e informativos,
dirigidos a padres y /o profesionales.

w4 2 “El libro del Bebe”. 2003 D? Adelaida

Sastre Casab6 (Terapeuta intervencion
temprana. ASINDOWN), D? Apolonia
.aﬂ'ﬂ{ﬂ;

Vid

Albarracin Diaz (Lic. en Pedagogia.
ASALSIDO).

2 Catalogo de la Exposicion, Sindrome
de Down: Una vida por delante.

2 DVD de la Exposicion, Sindrome de
Down: Una vida por delante en castellano,
euskera, catalan, gallego e inglés.

Atenclén 2 “Atencion temprana . Ninos con
Temprana sindrome de Down y otros problemas de
desarrollo” de Isidoro Candel Gil,
especialista en Atencion Temprana y asesor
colaborador en FEISD que surge como
resultado de las jornadas y encuentros
antes mencionados.
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Musicoterapia 2002
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72 Manual de Musicoterapia (FEISD,
AUTISMO ESPANA, Y CONFERACION
ASPACE).

72 Libro de actas del | Congreso Nacional
de Educacion para personas con
Sindrome de Down (FEISD), celebrado en
Noviembre de 2002 en Cérdoba.

2 Dibujo y Sindrome de Down. Un medio
creativo de desarrollo. Escuela Libre
Editorial. Libro publicado en colaboracién con
la Fundacién Once.

2 Investigacion, innovacion y cambio. V
Jornadas Cientificas de Investigacion
sobre Personas con Discapacidad. Amaru
20083.

2 Programa Espanol de Salud para
Personas con Sindrome de Down. |V
Edicion revisada 2003.

2 FEISD colabor6 en la edicion de los

cuentos “Soy especial para mis amigos”; “Que seré cuando sea
mayor” “Mis hermanos y yo”; editados por la Fundacién Catalana de
Sindrome de Down.

Mis hermanos vy yo

oo B e,

douay Semms | Feams, - I Lo

' Soy especial para mis amigos

I R N—

[T
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= PROGRAMA CARREFOUR

Durante el afo 2002 se lanz6 la Campafna “Semillas Solidarias” en los
Hipermercados Carrefour. Esta campana ha tenido continuidad en los primeros
meses del 2003.

Este programa ha estado destinado a las siguientes actuaciones:

72 Informar a la sociedad, incluidos los poderes publicos, sobre las
cualidades y capacidades de las personas con Sindrome de Down, con el
objetivo de ir normalizando progresivamente su presencia en la sociedad.

72 Obtencion de recursos para el desarrollo de Proyectos Educativos.

72 Promover el voluntariado entre clientes y empleados de CARREFOUR
para prestar su colaboracion a las asociaciones que trabajan con personas
con Sindrome Down.

72 Promover medidas tendentes a la integracion en la vida laboral de
este colectivo.

- W

El desarrollo de proyectos
educativos para nifios y jovenes

con Sindrome de Down

- 8D Royye

fl'-dﬁr!i!lirl E{F;nnla m.-'r I-nh-

del Sindrone de Dewn
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= CONVENCION DE DIRECTIVOS Y PROFESIONALES

El encuentro Nacional de directivos de entidades Sindrome de Down de
Espaina; se celebr6 el sabado 11 de octubre de 2003 , dirigido a Directivos de
Entidades de atencion a personas con discapacidad psiquica, profesionales de
servicios de Atencién Temprana, Estudiantes de disciplinas relacionadas,
funcionarios de los servicios de Atencion Temprana y, especialmente, familias de
personas con discapacidad psiquica y medios de comunicacion social.

En el encuentro participaron 44 directivos de las siguientes zonas geograficas:
Galicia, Huesca, Valencia, Jerez, Burgos, Avila, Alicante, Navarra, Asturias,
Palencia, Valladolid, Cérdoba, Almeria, Malaga, granada y Madrid)

El objetivo del encuentro estuvo dirigido a Generar un espacio de encuentro y
debate de los directivos de las entidades vinculadas acerca de la atencién
temprana y las experiencias de vida independiente .

El contenido del encuentro, se orientd a valorar propuestas del grupo de
profesionales FEISD sobre el funcionamiento de los servicios de atencién
temprana; y a la presentacidbn de experiencias , necesidades y nuevos
proyectos en el marco del transito de la Atencién temprana a la vida
Independiente. En este sentido, se presentd el proyecto de vida independiente
de FUNDOWN, y la experiencia y vida independiente desde “el club de empleo”
en FUNDABEM.

Se conté con la participacién de profesionales de reconocido prestigio en los
temas y procedimientos de debate:

2 D2 Nuria Illan Romeu. Universidad de Murcia y miembro del
Patronato de FUNDOWN.

72 D2 Pilar Rodriguez. FUNDABEM.

2 D. Isidoro Candel . CPR Cieza y experto en Atencién Temprana.

72 D. Agustin Huete Garcia. INTERSOCIAL, S.L

36

FERSD {Federacion Espafiofa de Instituciones pam el Sindrome de Down)
Brave Murillo, 78 C.P.2B00Y Madrid. Tel- (+34) 81 533 71 38 feisd sindromedown, ned



Encuentra.Nacional.de Dlrectivos .
Sindrome de Down

e e A L e

& 3

eueidway ugloﬂw
S8|euU0IS9j0id Sp |[BUOIOBN OJ1usnoul

L = v, - ol o i Sl R A N

fi8d

Convencion de Directivos de entidades Sindrome de Down

44 participantes
procedentes de 7
Comunidades
Autéonomas

e’ g% g

37

FEESD {Federacion fiofa d EE. el Sindrome de Down)
Bravo Musilio, 78 C.P.2B003 rid‘.TlL i-'bllﬂ g1 71 38 feisdfisindromedown, net



Memoria 2003 t.75)

= PROGRAMA DE MUSICOTERAPIA

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

Este programa ha tenido continuidad a lo largo del 2003 , ejecutandose en 24
entidades FEISD. El programa ha ido dirigido a 378 alumnos de edades
comprendidas entre 0/16 afos; y han participado un total de 44 profesionales,
que recibieron la formacién para mediadores en Musicoterapia el afio anterior, en
el marco de este miso programa.

La relacion de entidades participantes es la siguiente:

Asociacion Sindrome Down de Granada

Asociacién Sindrome Down de Cadiz y Bahia Lejeune
Asociacion Almeriense para el Sindrome Down
Asociacién Sindrome Down de Malaga

Asociacion Sindrome Down de Sevilla y Provincia
Asociacion Sindrome Down de Sevilla. Aspanri-S.Down
Asociacion Si quieres Puedo. A.SI.QUI.PU

Asociacién Sindrome Down de Cuenca

Asociacion Abulense del Sindrome Down

Asociacién Sindrome Down de Valladolid

Asociacion Amigos Sindrome Down. AMIDOWN
Asociacién Sindrome Down de Segovia

Asociacion Sindrome de Down de Burgos

Asociacion Lleidatana para el Sindrome Down
Asociacion Sindrome Down de Extremadura
Asociacién para el Sindrome Down de Pontevedra
Asociacion Pontevedresa para el Sindrome Down. XUNTOS
Asociacion Sindrome Down de Compostela

Asociacion Sindrome Down de la Corufa

Colegio M2 Corredentora

Fundacion Sindrome Down de la Regién

Asido Cartagena

Asociacion Sindrome Down de Navarra

Asociacién Alicantina Sindrome Down

Federacién Espafola de Instituciones para el Sindrome de
Down
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Se han desarrollado las siguientes actuaciones:

PROVISION DE ESPACIOS ADECUADOS PARA LA REALIZACION DE
ACTIVIDADES DE MUSICATERAPIA

Recoge actividades propias del proceso de planificacion de la aplicacién del
programa de musicoterapia de los alumnos / as en las diferentes entidades. Incluye
la conformacion de recursos personales y materiales (equipos de profesionales y
provisidbn de espacios y materiales); y son actividades realizadas de Enero 2003 a
Febrero 2003.

El resultado de estas acciones se sintetiza en la provision de 24 aulas de
musicoterapia, en las entidades que participan del programa.

SESIONES DE MUSICOTERAPIA

Aborda el programa desarrollado en las entidades, para dar este servicio a
personas con sindrome de Down y posibilitar el crecimiento y desarrollo de sus
potencialidades en las diferentes areas de desarrollo: Mejorar su expresion oral, la
psicomotricidad, la autoestima, el ritmo y las habilidades comunicativas.

Recoge las actividades propias de la aplicacién del programa en los diferentes
grupos y entidades, tanto en lo que se refiere a su planificacién (conformacién de
grupos y evaluacion inicial), como a su desarrollo (Adquisicién de habilidades para
el desarrollo musical: sesiones individuales y grupales) y evaluacion.

ACCIONES DE COORDINACION

Se han dirigido establecer un marco de comprensién comun explicito , aunando
criterios de actuacién dentro del referente del proyecto de FEISD, y facilitando
mayores cotas de calidad al programa y posibilitando la generalizacién y el impacto
del programa en la vida social y en los contextos de desarrollo en los que se
desenvuelve las personas participantes.

Recoge las acciones de coordinacion con profesionales, centros escolares y
padres y madres, que se han llevado a cabo a lo largo de la aplicacién del
programa en las entidades, y la coordinacion central del programa desde la
Federacién, en el marco de una vision integral el programa y su referente comun.
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ACCIONES DE COMUNICACION Y SENSIBILIZACION

Dirigidas a desarrollar acciones de comunicacion y sensibilizaciéon a través de
publicaciones y material divulgativo que constaten los resultados del programa y
expliciten el marco de actuacién.

En este sentido, destaca la publicacion del manual de Musicoterapia 2003.
ACCIONES DE FORMACION

En esta linea de trabajo, en octubre de 2003, la Confederacién ASPACE de
asociaciones de paralisis cerebral, la Confederacion de Autismo de Espana (CAE) y
la Federacion de Sindrome de Down de Espana (FEISD) convocaron en Madrid,
las Jornadas de Formacion Avanzada en Musicoterapia, dirigidas a los
profesionales musicoterapeutas y mediadores en Musicoterapia de las
Asociaciones y entidades federadas, al objeto de mejorar su formacién, apoyar su
tarea actual en el programa vy fortalecer la calidad y aplicacién del mismo.

La oferta de las Jornadas se ha planteado como un tiempo formativo de mejora y
perfeccionamiento complementario a las acciones de Musicoterapia aplicada
realizadas en las Asociaciones en toda Espana.

Los objetivos especificos, en relacién a estas Jornadas de Profundizacion fueron
las siguientes:

e Realizar una accion formativa de perfeccionamiento a los cursos de
Musicoterapia realizados durante el ano 2002.

e Impulsar la divulgacion y concienciacion sobre la importancia y valia de la
intervencién musicoterapeutica en la atencién y desarrollo de las
personas con discapacidad.

e (Crear un contraste de experiencias y primeros resultados de las
actividades musicales que se realizan en las Asociaciones.

e Mejorar la capacitacion de los profesionales y mediadores implicados en
los cursos de Musicoterapia 2002 de Cuenca y Sevilla

En este encuentro, se presentd una vision general del area; Una presentacion de
la aplicacion del programa, la presentacién del manual editado, talleres de
perfeccionamiento, presentacién de experiencias, y conclusiones.

La memoria final del “Programa de Musicoterapia” se puede consultar en la RED
de FEISD. www.sindromedown.net
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2.4 PROGRAMAS DE NUEVAS TECNOLOGIAS

= PROGRAMA DE NUEVAS TECNOLOGIAS

- Desarrollo de un TUTOR INFORMATICO.
- Fomento y uso de la RED FEISD.

- Pagina WEB: www.sindromedown.net

= TUTOR INFORMATICO
MARCO GENERAL:

El Tutor Informatico es un proyecto inicialmente concebido por la Federacion de
Instituciones para el Sindrome de Down (FEISD) que se consolida con la
colaboracion de la Fundaciéon 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 informatico para aumentar la autonomia
de las personas con Sindrome de Down en distintos aspectos de su vida. El
proyecto se enmarca dentro del ambito de las Nuevas Tecnologias de la
Informacién y las Comunicaciones aplicadas a la Discapacidad y la Tercera Edad.

EQUIPO DE TRABAJO:

FGUAM (Fundacion 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 Esparnola 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 médulos se recogen a partir
de salvaguardar los principios de normalizacién 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
altimo: mejorar la calidad de vida de las personas con SD y potenciar su autonomia.
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El punto de partida del proyecto es la normalizaciéon de las vidas de las personas
con sindrome de Down, vy 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.

0 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 planificacién, puesta marcha del proyecto:
USUARIOS, FAMILIAS Y EDUCADORES.

1 Considerar el principio de individualizacion en el diseino del recurso
priorizando el respeto por la persona y sus capacidades, y partiendo de lo que
puede y lo que necesita poder todavia en su vida auténoma 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 2003, se han desarrollado los modulos del proyecto relativos a las
pruebas técnicas de la herramienta: disefio e implementacion del sistema; y a las
pruebas de campo con los grupos que conformaban la muestra de la investigacién.

DESARROLLO DE LAS PRUEBAS TECNICAS

FEISD present6 una propuesta al equipo, que recogia la elaboracién de
secuencias relativas a dos tareas que se van a implementar en el tutor de cara a las
pruebas de campo : La elaboracion de la lista de la compra y la realizacién de las
compras.

A partir del trabajo presentado y de los ajustes realizados a partir de la puesta en
comun con todo el equipo, el equipo informatico desarrollo el disefio inicial para las
pruebas de la agenda y del sistema en general; se gestiond la provision de la
herramienta: compra de las PDAs, y se establecié el sistema del centro de
atencién, con un responsable de este equipo para poder iniciar el estudio de
campo.
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DESARROLLO DE LAS PRUEBAS DE CAMPO

EL grupo de usuarios que participan del proyecto, esta formado por 16 personas: 8
pertenecen a una entidad de Madrid, y otras 8 a dos entidades de Murcia. El
disefio de la investigacion coordinada por el equipo del Centro de Psicologia,
requeria que en la muestra se recogieran variables de zona (al menos dos
ciudades); y que se estructurase en dos grupos: le grupo experimental que
realizaria las pruebas; y el grupo de control, de cara a la evaluacion de la
funcionalidad de la herramienta.

En este sentido para el desarrollo del estudio y dadas las caracteristicas
presupuestarias y los ajustes relativos a los proyectos |1+D, se planted la posibilidad
de iniciar la gestion de 4 agendas, y en una misma zona. Se decidi6 que
primeramente, las pruebas se hicieran en Madrid y se procedi6é a la planificacion
del estudio.

En este sentido las acciones desarrolladas por FEISD han sido:
- Conformacién de equipos en el Centro APROCOR de Madrid.

- Evaluacion de necesidades para el ajuste entre los requisitos de la
investigacion y la realidad del contexto , el proyecto educativo del centro de
referencia para las pruebas; y los usuarios/ as. Se refieren a reuniones, y acciones
de coordinacién y ajuste, de cara a llegar a cuerdos entre la planificacién previa de
la investigacion (dedicacién, tiempos, registros, protocolos..); y el proyecto
educativo y formativo del centro en el que se desarrollan las pruebas; dirigiendo los
esfuerzos a que el proyecto del tutor, no sea algo ajeno a la realidad del centro, y
pueda integrarse en sus actividades habituales. En este sentido fundamentalmente
se ajustaron horarios y dedicacion; puesto que las pruebas se integraron en el area
de autonomia , y en este sentido se destinaria un dia a la semana para hacer la
compra y no 4 o 5 como se pretendia en la planificacion .

- Coordinacién interna con familias y profesionales y la organizacion de los
espacios , tiempos y tareas para el estudio de campo dentro del centro .

- Acciones formativas con los tutores de los centros, los usuarios y las familias
en el manejo del sistema.

- Pruebas de campo: entrenamiento y primeras pruebas de uso.

Todas estas acciones han ido dirigidas a los tres agentes implicados: padres y
madres, profesionales, y usuarios / as.
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Las pruebas se han desarrollado con normalidad, ha habido muy buena acogida y
colaboracién por parte de las familias, hay buen grado de satisfaccién por parte de
los usuarios, y el acostumbramiento con la herramienta ha sido muy rapido; y las
mayores necesidades y ajustes han venido dados por problemas técnicos, que se
han ido solucionando a través de la coordinacién con el equipo informatico del
centro de atenciébn, pero que aun no estan resueltas completamente.
Semanalmente, el equipo del centro y el tutor profesional, se rene con el equipo del
centro de psicologia aplicada, responsables del procedimiento de investigacion,
para recoger los avances del proyecto, y realizar el seguimiento a través de
registros y protocolos de evaluacion.

La prevision mas a corto plazo, es continuar las pruebas en el centro, de forma
autébnoma en las casas; y proceder a las pruebas en el segundo grupo situado en
Murcia.

Se puede consultar el “Proyecto de Tutor Informatico, y la Memoria” en la RED de
FEISD. www.sindromedown.net

e RED FEISD y PAGINA WEB (Fomento, uso vy estadisticas)

2.143.000 accesos avalan www.sindromedown.net como un espacio que ocupa un
lugar importante en la Red en lo que a contenidos Down se refiere.

Su puesta en el Internet ha permitido que el 95% de las consultas que llegan a
FEISD se realicen a través de la web.

Una de las ventajas de la pagina es su boletin quincenal que llega a mas de 1700
usuarios procedentes de todo el mundo, especialmente de América Latina.
Mediante este boletin el usuario recibe las noticias sobre Sindrome de Down
publicadas en los ultimos 15 dias, asi como documentos, programas y eventos
relativos al Sidrome de Down.

Atencién temprana, salud, ocio y vida autbnoma, educacion y formacién y empleo
son las secciones con las que cuenta. En cada una de ellas es posible encontrar
noticias, legislacién y documentos relativos a estos temas.

Una de las secciones abiertas en el boletin quincenal durante este afio ha sido
“Nuestro Buzén” donde se han expuesto diferentes mails llegados a la redaccion de
www.sindromedown.net con el fin de que las personas que lo dirigian encontraran
respuestas de los propios suscriptores del Boletin.
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En este sentido al correo de www.sindromedown.net llegan decenas de consultas
cada dia que son respondidas por los propios lectores o bien por profesionales y
colaboradores de FEISD.

A través de la pagina web es posible descargar los manuales de FEISD con el fin
de que cualquier persona, desde cualquier parte del mundo pueda disponer de
ellos.

En cuanto a la intranet de la web, formada por cuatro canales (Junta Directiva
FEISD, Asociaciones, Profesionales y usuarios), cuenta con mas de 1700 usuarios
registrados.

Desde FEISD se trata de potenciar el uso de la RED FEISD con el fin de trabajar en
equipo y optimizar recursos. Todos los documentos emitidos por FEISD dirigidos a
asociaciones y profesionales estan disponibles en la RED FEISD.
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2.5 AREA DE FORMACION Y EMPLEO

= PROYECTO DE FORMACION Y EMPLEO

A lo largo del afno 2003, cinco entidades han participado a través de FEISD en un
proyecto gestionado conjuntamente con Fundosa Social Consulting, de formacion
profesional para personas con sindrome de Down., que ha incluido la realizacion de
7 acciones formativas, en el marco de 4 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 Espanola de Instituciones para el Sindrome
de Down FEISD

ENTIDADES EJECUTANTES:

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

» FUNDOWN. FUNDACION SINDROME DOWN DE LA REGION DE MURCIA. 1
curso de auxiliar de tareas administrativas; 1 curso de manipulados de industria; 1
curso de viverista

» ASOCIACION SINDROME DE DOWN DE LAS PALMAS.1 curso de auxiliar de
tareas administrativas

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

» ASINDOEX. ASOCIACION SINDROME DE DOWN DE EXTREMADURA 1
curso de imprenta y manipulado de papel, y 1 curso de auxiliar administrativo. (Por
motivos de viabilidad, este curso se cancel6 en Mayo del 2003)

El numero de alumnos / as por curso ha sido de 10 , y las caracteristicas mas
generales de los programas desarrollados son las siguientes:
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AUXILIAR DE TAREAS ADMINISTRATIVAS

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

8 Modulos. Con un total de 790 horas.

AUXILIAR MANIPULADOS DE LA INDUSTRIA

Objetivos: Desarrollar las competencias necesarias en el ejercicio de las
actividades propias del perfil profesional de Manipulados.

9 Modulos. Con un total de 700 horas.

IMPRENTA Y MANIPULADO DE PAPEL

Objetivo: Realizar las tareas de manipulacibn de papel, impresion y
encuadernacion en la elaboracion de documentos. Para ello debe seguir las
instrucciones precisas, mantener una actitud adecuada y utilizando los
conocimientos, materiales y herramientas/ maquinarias especificas de una
imprenta.

7 Modulos. Con un total de 570 horas.
VIVERISTA

Objetivo: Desarrollar y ejecutar de forma racional el proceso de produccion de las
distintas especies y variedades de plantas de vivero, utilizando las técnicas mas
apropiadas a fin de optimizar los procesos de fertilizacidn, preparacion y
desinfeccion del suelo, preparacion de substratos, reproduccién, riego y
fertirrigacion, control fitosanitario, cuidados culturales, acondicionamiento de las
plantas.

12 Médulos. Con un total de 590 horas.
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Los cursos se han impartido de forma teérico — practica; disponiendo las entidades
de aulas practicas y tedricas homologadas por la entidad que financia el proyecto.

f8D

Area de Empleo: Proyecto de Formacion y Empleo

.5 Entidades
.10 alumnos por curso

Auxiliar de .Tareas
Administrativas
.Manipulados de

Industria

Viverista

Imprenta
.Manipulado de papel
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2.6 AREA DE EDUCACION Y FORMACION

= ACCIONES FORMATIVAS A PROFESIONALES
Con el objetivo de poder responder a las necesidades de formacion de los
profesionales y de ofertar propuestas formativas funcionales y de calidad , se han

realizado 8 Acciones formativas desarrolladas diferentes sesiones en las que han

participado un total de 371, procedentes de 36 entidades FEISD, y otras entidades
y/o particulares.

Estas actuaciones han sido las siguientes:
x 3 CURSOS DE ATENCION TEMPRANA, Cérdoba , Madrid y Murcia
x 1 CURSO DE INNOVACION Y EFICACIA EN LA GESTION en Madrid

x 1 CURSO DE INTERVENCION EDUCATIVA Y PEDAGOGIA APLICADA A
LA FORMACION en Madrid

x 1 CURSO DE FORMACION PARA EL EMPLEO Y EMPLEO CON APOYO
en Madrid

* 1 CURSO DE MUSICOTERAPIA en Madrid

El detalle y la estructura general de los cursos ha sido la siguiente:

ATENCION TEMPRANA

N2 ACCIONES FORMATIVAS: 3

DESCRIPCION: Esta formacion parte de la intervencion educativa del grupo, del
analisis de las distintas realidades, y de la explicitacién de aquellos aspectos que
facilitan y dificultan la intervencién profesional. Alrededor de este trabajo grupal se
dirigiran los contenidos de las sesiones con el objetivo de explicitar un marco de
compresiébn comuan, aprender a ubicarse colectivamente como equipo que
responde a objetivos de desarrollo comunes, establecer pautas y aunar criterios de
actuacion, conocer qué se hace y que se puede hacer, y valorar y ubicar
necesidades de formacion y de investigacion en el tema; mejorando con todo ello
la calidad de la intervencion del trabajo diario.
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Accion Formativa 1. Atencion Temprana:

N HORAS 30

Perfil alumnos / as Profesionales de las entidades
Lugar: Cérdoba. Albergue Juvenil
Fecha: 8 al 11 de mayo de 2003
Inscripcion: 21 participantes

Procedencia:

(Asociaciones de toda
Espana (prioridad Andalucia,
Extremadura y Canarias)

Asociacion Tinerfefia de Trisémicos 21, ASINDOWN,
ASD Sevilla y Provincia, ASALSIDO, ASD de Jaén,
ASD de Extremadura, ASD Granada, ASIQUIPU

Accion Formativa 2. Atencion Temprana:

N HORAS 30

Perfil alumnos / as Profesionales de las entidades
Lugar: Valladolid. Residencia Marista
Fecha: 15 al 18 de mayo de 2003
Inscripcion: 19 participantes

Procedencia:
(Asociaciones de toda
Espana (prioridad Zona
Centro y Norte)

Asociacion SD Pontevedra, Down Huesca,
AMIDOWN, ASDOVA, ASDOPA, ASD de
Extremadura, Down Compostela, ASD TEIMA,

FUNDABEM, AASD, ASD LA RIOJA,

Accion Formativa 3. Atencion Temprana:

N HORAS 13

Perfil alumnos / as Profesionales de las entidades

Lugar: Murcia Hemiciclo de facultad de letras. Universidad
de Murcia

Fecha: 9-10 de octubre 2003

Inscripcion: 167 participantes

Procedencia:
(Asociaciones de toda
Espana Colegios y centros
educativos, Profesionales y
particulares)

ASD granada, , ASPANRI, ASD Sevilla y Provincia,

ASALSIDO, ASPANIDO, ASD Malaga, ASD
Coérdoba, ASD Palencia, ASD Burgos, ASD
Valladolid, Down Galicia; ASD Pontevedra;
Asociacion Down Huesca; ASD ASINDOWN;
Fundacién ASINDOWN; ASD Guadalajara;

FUNDOWN; AYNOR; Fundacion SD Cantabria;
ANFAS; Colegios y centros educativos; profesionales
y particulares
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Area de Educacién y Formacion:

Acciones formativas. Atencion Temprana

Curso de
atencion
temprana

Participantes por provincias
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INNOVACION Y EFICACIA EN LA GESTION

N2 ACCIONES FORMATIVAS: 1

DESCRIPCION: Esta oferta trata de cubrir necesidades de formacién de cara a la
mejora de la calidad de gestion de las entidades , en el marco de la toma de
decisiones para el cambio , la calidad , la eficacia y la innovacién .

Los ejes de contenido giraron en torno a: Gestion de las asociaciones, marco legal,
auditorias de calidad, , cobrando una importancia fundamental el contexto en el
que nos movemos, y la formacién en torno a la nueva ley de asociaciones y
fundaciones; Gestion del proyecto comun , misién y finalidad del proyecto ;
Direcciéon y gestiébn de centros y de equipos, captacién de recursos; imagen
Corporativa y comunicacion, recursos comunicativos en la red.

N HORAS 60

Perfil alumnos Gerentes o responsables de programas

Lugar: Hotel Escuela CAM

Fecha: 20-22 Marzo, 15-17 y 22-24 de mayo de 2003

Inscripcion: 31 participantes

Procedencia: ASD de Pontevedra, Asociacion Down Huesca, ASD Asturias,

(Asociaciones de toda | Asociacién Tinerfefia de Trisémicos 21, AMIDOWN, FUNDOWN,

Espana) ASD de Cérdoba, ASALSIDO, Down Galicia, ASD de Jaén, ASD
de Extremadura, ASD Sevilla y Provincia, FEISD, ASD Malaga,
ASIQUIPU

f180
Area de Educacion y Formacion:

Acciones formativas. Innovacion v eficacia en la gestién

Innovacion y
eficacia en la
gestion

Participantes por provincias
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INTERVENCION EDUCATIVA Y PEDAGOGIA APLICADA A LA
FORMACION

N2 ACCIONES FORMATIVAS: 1

DESCRIPCION: La educacion es un factor esencial para la plena participacion de
las personas con sindrome de Down. Entendemos que ademas la educacién ha de
concebirse en los mismos espacios y con los mismos recursos que utiliza la
poblaciéon general, eso si, con los apoyos necesarios para garantizar la total
igualad de oportunidades. La educacion de calidad para todos, precisa de la
utilizacion de profesionales formados y preparados para facilitar un
aprovechamiento satisfactorio a las personas con sindrome de Down. Por ello es
necesario insistir en la complejidad que representa el ajuste de las tareas
educativas a las necesidades de cada alumno concreto, en el marco de la atencién
a al diversidad.

N HORAS 60

Perfil alumnos Profesionales de las entidades

Lugar: Hotel Escuela CAM

Fecha: 20-22 Marzo, 15-17 y 22-24 de mayo de 2003

Inscripcion: 31 participantes

Procedencia: Asociacién Down Huesca, ASD Asturias, Asociacion Tinerfena
Asociaciones de toda |de Trisémicos 21, AMIDOWN, FUNDOWN, ASD de Coérdoba,
Espana ASALSIDO, Xuntos, ASD de Jaén, ASD de Extremadura

foi80

Areav de Educacion y Formacion

Accioney formativas: Intervenciow educativew

Pawticipantes pov provinciasy
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| FORMACION PARA EL EMPLEO Y EMPLEO CON APOYO

N2 ACCIONES FORMATIVAS: 1

DESCRIPCION:. Las personas con sindrome de Down estdn asumiendo
responsabilidades en todos los ambitos de su vida y entre estos se haya el empleo.
Para ello es necesario avanzar en su formacion para el empleo y en su
aproximacion e insercién al mundo laboral. Es preciso crear un abanico amplio de
posibilidades formativas y de insercién laboral para que cada persona con sindrome
de Down pueda desarrollar su propio y personal itinerario. El disefio de la
formacién e inserciéon al mundo laboral debe ser por tanto flexible y amplio para
que nadie quede fuera del proceso y su participacion debe ser valorada por
pequefia que sea. La integracién de personas con SD se sostiene sobre dos
pilares fundamentales: la preparacién para el puesto y la insercion en el empleo.

N horas 60

Perfil Profesionales delas entidades

Lugar: Hotel Escuela CAM. Madrid

Fecha: 20-22 Marzo, 15-17 y 22-24 de mayo de 2003

Inscripcion: 20 participantes

Procedencia: Asoc. Lleidatana SD, ASD Pontevedra, Down Huesca,

(Asociaciones de toda | ASINDOWN, ASD Sevilla y Provincia, ASD Burgos, AMIDOWN,
Espana (zona Centro, |ASD Cadiz y bahia, ASD Cérdoba, ASD Guadalajara,
Norte y Baleares) ASALSIDO, ASD Xuntos, ASD Malaga, Down Compostela,
ASD Extremadura

F18D

Arew de Educacion y Formacion:

Acciones formativay: Fovmacion parvar el empleo-con apoyor

Participandes pov provincias
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MUSICOTERAPIA

N2 ACCIONES FORMATIVAS: 1

DESCRIPCION:. La formacién nace de la necesidad de formar un grupo de
mediadores conocedores de las posibilidades de la musica como terapia o
herramienta para los proyectos de atencién a personas sindrome de Down y
provocar el efecto multiplicador de esta formacién dirigida a los profesionales de las
entidades por cuanto abre un proceso reflexivo sobre la pedagogia musical; y
fomenta el proceso de generar redes de expertos. Entre los contenidos
desarrollados, se encuentran la presentacién de una visién general como ponencia
macro, Una presentacién de la aplicacion del programa de Musicoterapia en las
entidades y la presentacion del manual de Musicoterapia, editado en este afo.;
Talleres de perfeccionamiento y Presentacion de experiencias, por parte de los
participantes

N horas 12

Perfil Profesionales musicoterapeutas y mediadores en
musicoterapia de las Asociaciones y entidades federadas,

Lugar: Hotel Escuela CAM. Madrid

Fecha: 23 y 24 de octubre 2003

Inscripcion: 82 participantes

Procedencia: ASD Burgos; ASDOVA; Asociacion Abulense SD; ASD

(Asociaciones de toda |Segovia; AMIDOWN; Down Corufia; ASD Pontevedra;

Espafia FEISD, XUNTOS; AASD; ASIDO Cartagena; Asociacion Lleidetana SD;

ASPACE y AUTISMO |ASD Cadiz y Bahia “Lejeune”; A.SI.QUI.PU; ASD Granada;
ASD Sevilla y Provincia; ASD Malaga; ASD Extremadura,
Entidades de AUTISMO ESPANA; Entidades de
CONFEDERACION ASPACE

f180

Area de Tducacion y Formacian:
Musicoterabie

Pavticipanles por provinciay
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La evaluacion global de la calidad, presentacion, creatividad y tiempo dedicado a
cada una de las sesiones, ha sido en general muy positiva.

El conjunto de las acciones formativas , han sido financiadas por la Fundacion

Tripartita en la Convocatoria de cursos FORCEM; el Ministerio de Trabajo y
asuntos sociales; La Fundacién Inocente Inocente; y la Obra Social Caja Madrid.

Formacion de Profesionales

m2002
2003
Cursos Participantes Horas de
formacién
Acciones formativas 7 Acciones formativas
horas 371 horas
Participantes 276 participantes
Profesionales de entidades de FEISD, de otros
Perfil participantes centros educativos, otros profesionales y
particulares.
Entidades 37 entidades participantes
participantes
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Areow de Educacion y Formacion:

Acciones formativay v profesionalesy
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2.7 PARTICIPACION EN FOROS , ENCUENTROS Y JORNADAS

J capainanass a bu lads
SR 5

FEISD presentd en las V JORNADAS
CIENTIFICAS DE DISCPACIDAD,
celebrado en Salamanca los dias 17,18 ,
19 y 20 de marzo 2003 el simposium
“Sindrome de Down: hacia una vida
autbnoma e independiente: del modelo
medico al modelo social”. FEISD
participo con las siguientes ponencias. :
AGUSTIN HUETE GARCIA . “El plan de
accion para personas con Sindrome de
Down: Un instrumento para la
coherencia”. SKOTKO, B G; y CANAL
RICARDO “Apoyo médico prenatal y
postnatal para madres de bebes con
sindrome de Down” . SALVADOR
MARTINEZ “El cerebro en desarrollo y
su maduracién: cuestiones genéticas y
funcionales”. “Vida adulta e
independiente” MARIA DEL MAR

GALCEARAN GARCIA y JULIO CALMBLOR.

Se comparti6 STAND con las Confederaciones AUTISMO ESPANA y ASPACE.
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XV JORNADAS DE INTEGRACION.”SINDROME DE DOWN”.
Badajoz. 3,4 y 5 de Noviembre de 2003. ANTONIO PASCUAL.
Presentacion Libro del Bebé. SALVADOR MARTINEZ. '"La
' neurobiologia del desarrollo. Una revolucion en marcha".
ANTONIO JIMENEZ LARA. “Que hemos aprendido de la
| integracion. Una aproximacion a la historia de la discapacidad,
desde el mudo del cine y otras cuestiones practicas”.
FUNDABEM. “Guia del lenguaje: Guia para el uso no
discriminatorio del lenguaje en el entorno de la discapacidad".
PEDRO OTON “Estrategias para vivir de forma auténoma”.
GLORIA CANALS. “El empleo con apoyo”.

] EDICION DEL MASTER/ESPECIALISTA
UNIVERSITARIO EN MEDIACION PARA LA VIDA
AUTONOMA E INDEPENDIENTE DE PERSONAS CON
DISCAPACIDAD PSIQUICA. Universidad de Murcia.

SEMINARIO DISCAPACIDAD Y EMPLEO: NUEVAS
PERSPECTIVAS. Universidad Internacional Menéndez
Pelayo. 1,2 y 3 de septiembre de 2003. ANTONIO
PASCUAL MARTINEZ. “Experiencias de Empleo
ordinario, empleo ordinario con apoyo y empleo en CEE”.

®  oumeo Il JORNADAS SOBRE SINDROME DE DOWN.
%1s.zu,z1m-mm&£m Cuenca! 26 al 28 de mayo de 2003. ParticipanteS de

diferentes entidades de FEISD. ANTONIO PASCUAL
MARTINEZ “La familia ante los retos de la calidad de vida”.
CARLOS MARIN. “Incapacitacion, tutela testamentaria y
previsidén social”.

X1 CONGRESO DE PSICOLOGTA
DE LA INFANCIA Y DE LA

e Il JORNADAS DIVULGATIVAS SOBRE SINDROME
R DE DOWN EN LEON. 11, 12 y 13 de diciembre. ANTONIO

PASCUAL MARTINEZ “Integracién socio-laboral y acceso al

empleo de las personas con discapacidad intelectual”.

MENORES CON DISCAPACIDAD. ¢(INFANCIA O VULNERABILIDAD?.
CERMI. 27 de noviembre de 2003. Madrid. ANTONIO PASCUAL. Mesa Redonda.
También intervino Esther Garcia, nina con Sindrome de Down.
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XI CONGRESO DE LA PSICOLOGIA, LA INFANCIA Y LA ADOLESCENCIA.
Fuerteventura. 20, 21 y 22 de Noviembre de 2003. ANTONIO VENTURA DIAZ.

SEMINARIO “HACIA UNA CONVENCION INTERNACIONAL PARA
PROMOVER Y PROTEGER LOS DERECHOS Y LA DIGNIDAD DE LAS
PERSONAS CON DISCAPACIDAD. PERSPECTIVAS SOCIALES, JURIDICAS
Y FILOSOFICAS”, UNIVERSIDAD CARLOS Ill. Participacién en la Mesa
redonda “Las demandas sociales de colectivos especificos afectados por
discapacidades”, FEISD, CERMI' Y COCEMFE.

sccorsoad FERIA DE ACCION SOCIAL DE VALENCIA.
R Se comparti6 STAND con AUTISMO ESPANA y con
CONFEDERACION ASPACE.

CONFERENCIA DEL CONSEJO EUROPEO DE MINISTROS DE ASUNTOS
SOCIALES, en colaboracién con el Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales, en
Malaga. Del 5 al 8 de mayo. FEISD particip6 con la Exposicién ltinerante “Sindrome
de Down: Una vida por delante”.
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2.8 INVESTIGACION

* Investigacion genética del Sindrome de Down; con la colaboracién
de la Fundacion INOCENTE INOCENTE, dirigida por el DR. José Antonio
Abrisqueta, del Centro de Investigaciones Biol6gicas del Consejo
Superior de Investigaciones Cientificas de Madrid.

La memoria final de esta investigacién se encuentra a disposicién en la
Sede de FEISD

e El desarrollo de una Investigacion que esta siendo desarrollada por el
DR. Salvador Martinez e Isidoro Candel Gil. “Influencia de la Atencion
Temprana y la Maduracion cerebral”

La memoria final de esta investigacion se podra consultar en la RED de
FEISD. www.sindromedown.net

e La investigacion “Apoyo medico prenatal y postnatal para padres
y madres de bebes con sindrome de Down”, que se esta
desarrollando en colaboracién con el INICO. UNIVERSIDAD DE
SALAMANCA; y LA UNIVERSIDAD DE HARWARD (Medical School). El
avance de algunos de los resultados de esta investigacion fue presentada
por FEISD en el SIMPOSIUM presentado en marzo de 2003 en las V
Jornadas cientificas de Discapacidad, organizadas por el INICO en la

Universidad de Salamanca.

e Il Edicion del Premio bianual en investigacion no médica en
Sindrome de Down. Se ha convocado a finales del afno 2003, abierto el
periodo de presentacion de trabajos hasta el 31 de mayo de 2004.

felsD

Fudurseiin Eapoils del Sirdroms. ds Boun

ENI TIGACION NO MEDICA
EN SINDROME DE DOWN

CONVOCATORIA Y BASES

n EDIGIH DEL PREMIO BIANUAL
N

-
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2.9 AREA DE DIVULGACION Y SENSIBILIZACION. MEDIOS DE
COMUNICACION

= EXPOSICION ITINERANTE

Constituye sin ningun género de dudas la apuesta mas fuerte de cuantas
actividades se han realizado en materia de Imagen y Comunicacion. Aunar el
objetivo de la maxima difusién publica con el principio de la creatividad y la
innovacién en lo que a Imagen se refiere era la premisa marcada inicialmente y
durante este afo se ha cumplido.

La Exposicion ltinerante sobre sindrome de Down es una respuesta conjunta a las
necesidades de imagen y comunicacidn, utilizando como eje estratégico el
potencial de la presencia y comunicacién en los ambitos locales y autondémicos; lo
que en una escala estatal no pasa de ser una anécdota, en un plano local es toda
una noticia; asi vinculando en las diferentes localidades la presencia de la
Exposicidon Itinerante  con  acontecimientos  festivos, = promocionales,
conmemorativos, etc. conseguiremos un efecto multiplicador en lo que a difusién de
los contenidos expositivos se refiere.

La actividad ademas potencia una imagen multifacética y enriquecedora de las
personas con sindrome de Down, presentando los logros de un colectivo que esta
cada vez mas presente en la sociedad, y que esta sido capaz de superar la barrera
invisible que suponian las expectativas negativas que muchas personas mantenian
sobre su desempefo. Se insiste en presentar a las personas con sindrome de
Down en situaciones habituales de la vida cotidiana: paseando o jugando con sus
padres, hermanos y amigos, jugando en la guarderia y estudiando en la escuela
con los demas chicos de su edad, haciendo deporte, comprando en los
supermercados, viajando en autobus para desplazarse hasta su centro de
formacién o su lugar de trabajo, trabajando, desempefiando sus ocupaciones
cotidianas... y todo ello en un ambiente local, proximo al ciudadano de a pie (que
sin duda es el mas adecuado para generalizar dichos valores en la vida cotidiana).

Las ventajas de la Exposicion Itinerante alcanzan también al ambito de los recursos
necesarios para ponerla en marcha, ya que -si bien constituyé un esfuerzo humano
y econdmico en el momento de su disefio y puesta en marcha- se han rentabilizado
inmediatamente una vez puesta en marcha.
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Ficha técnica de la exposicion:

Contenido 60 fotografias alusivas a las personas con sindrome de Down en
grafico: Espania.
Contenido Un DVD en todas las lenguas oficiales del Estado esparol y en
multimedia: Inglés, abre la exposicion.
Recorrido: Un total de 23 localidades a lo largo de toda Espafia en el afio 2003.
" Asi mismo llega a Bruselas en octubre en el Parlamento Europeo.
Visitantes:  500.000 personas
Espacios En las salas de exposicién de la ciudad emblematicas (Palacios de
eXpOSitiVOS' Congresos, Bibliotecas publicas, salas del Ayuntamiento, en la
P "~ Universidad, etc.

) Los textos han sido realizados por Rosa Regéds e Ignacio

Textos:
Fontesdeoca.

Medidas: 48 paneles de 2 m de alto x 1 m de ancho.

Necesidades
de
transporte:

Camién con rampa elevadora con una capacidad minima de 5.000
Kg.

Necesidades
de la sala:

Entre 150 y 200 m® y una potencia minima en electricidad de 4.000
W
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Calendario exposicion afio 2003:

FECHA LUGAR CENTRO EXPOSICION
SALA DE EXPOSICIONES DE LA
Del 8 al 18 Ene Toledo CAMARA DE COMERCIO
Del 21 al 31 Ene Guadalajara EDIFICIO ATENEO MUNICIPAL
Del 5 al 16 Feb Badajoz DIPUTACION DE BADAJOZ
Del 18 Feb al 2 Mar Mérida ASAMBLEA DE EXTREMADURA
Del 3 al 17 Mar Santiago de Compostela | HOTEL MELIA ARAGUANEY
Del 19 al 22 Mar Salamanca PALACIO DE CONGRESOS
Del 25 Mar al 6 Abr Vigo CONCELLO DE VIGO
Del 9 al 20 Abr Lugo MUSEO PROVINCIAL
Del 22 Abr al 4 May Oviedo AUDITORIO PRINCIPE FELIPE
PALACIO DE EXPOSICIONES Y
Del 5 al 8 May Malaga CONGRESOS
Del 10 al 17 May Granada AYUNTAMIENTO DE GRANADA

Del 19 al 31 May

Jerez de la Frontera

CENTRO ANDALUZ DE FLAMENCO

Del 2 al 15 Jun Lleida BIBLIOTECA PUBLICA DE LLEIDA
Del 16 al 31 Jul Vitoria CENTRO CiVICO HEGOALDE

Del 1 al 14 Sep Logrofio ESCUELA DE ARTE

Del 15 al 26 Sep Zaragoza PARANINFO UNIVERSIDAD

Del 29 Sep al 3 Oct Bruselas PARLAMENTO EUROPEO

Del 6 al 15 Oct Murcia CASINO DE MURCIA

Del 17 al 30 Oct

Palma de Mallorca

CASAL BALAGUER

Del 4 al 14 Nov

Valencia

CEU SAN PABLO
PALACIO DE COLOMINAS

Del 17 al 30 Nov

Huesca

CENTRO CULTURAL “MATADEROQO”

Del 3 al 22 Dic

Madrid

LA CASA ENCENDIDA
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f-18D

Cordoba
Jaén
Toledo
Guadalajara
Badajoz
Mérida
Santiago de
Gompostela
Salamanca
vigo

Lugo
Oviedo
Malaga
Granada
Jerez de la
Frontera
Lleida
Vitoria
Logrofio
Zaragoza
Murcia
Palma de
Mallorca
Yalencia

Huesca
Madrid
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= REVISTA DOWN

Tres nimeros de la revista Down

q. IV Encuentro
;'Y | de Familias, de FEISD:
| Seguimbs
creciendo

@ “"La Rioja

= CAMPANA CARREFOUR
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= MEDIOS DE COMUNICACION

La exposicién “Sindrome de Down: una vida por delante”, el IV Encuentro Nacional
de Familias y la recepcidén con el presidente del Gobierno en el Palacio de La
Moncloa, han tenido una clara repercusibn en los medios nacionales e
internacionales.

El caracter itinerante de la exposicion ha permitido tener una amplia repercusién en
los medios regionales y locales de los lugares donde esta muestra ha estado
expuesta.

El hecho de presentar las sesenta imagenes de Roberto Villagraz en el Parlamento
Europeo, en Bruselas, repercutié en los medios nacionales, especialmente en las
emisoras de radio y en el Canal Internacional de TVE, pemitiendo llegar a todos los
espafnoles que viven fuera de nuestro pais.

Por su parte, el Encuentro Nacional de Familias tuvo también una amplia
repercusion en los medios digitales y en las emisoras de radio, ademas de en las
televisiones. ONDA CERO, la Cadena COPE , la SER, Radio 5 Todo Noticias y
RNE siguieron muy de cerca este evento.

A lo largo de este ejercicio han sido muchas los medios de comunicaciéon que han
solicitado a FEISD bien material informativo o entrevistas con diferentes miembros
de FEISD, sin contar la amplia repercusién que han tenido las noticias sobre
Sindrome de Down en la prensa local y regional.

Se encuentra en la Sede de FEISD, a disposicién de los socios de la Asamblea las
memorias de comunicacién de todas las actuaciones de FEISD.

o
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n Rey para ti?
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2.10 EXPANSION DEL MOVIMIENTO ASOCIATIVO

= INCORPORACION DE NUEVOS MIEMBROS A FEISD

Siguiendo con el objetivo de la FEISD desde su fundacién en 1991, de
agrupar a todas las entidades representativas del movimiento asociativo
Down en Espafa, en este afio 2003 se ha incorporado a FEISD:

- Centro de Educacién Especial Maria Corredentora
- Fundacién Sindrome de Down de Jerez

Asi mismo, han solicitado su ingreso, que esperamos sea ratificado por la
Asamblea General Ordinaria de Marzo de 2004 las siguientes Entidades:

- Fundacion APROCOR

-  FUNDABEM. Fundacion abulense para el empleo

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

- Coordinadora Sindrome de Down de Catalufia.

- Fundacién Sindrome de Down de Castellén

Incorporaciones a FEISD
Septiembre 1999 - 2003

" 4 6

1
T T Y 4 L 4 0
1999 2000 2001 2002 2003
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2.11PRODUCTOS Y SERVICIOS QUE OFERTO LA FEISD DURANTE
EL ANO 2003

— Publicacion Manuales FEISD para personas con Sindrome de Down:

» Manual de Musicoterapia: 1.500 ejemplares.

= Manual de atencion temprana: 1.500 ejemplares.

» Libro de actas del congreso Nacional de educacion: 900
ejemplares.

» Cuentos de Pablo: 2.500 ejemplares en castellano y 500
ejemplares de cada una de las lenguas oficiales del Estado.

— Publicacion de la Revista DOWN: 3 nUmeros.

— Publicacion del Programa Espanol de Salud para Personas con
Sindrome de Down: 20.000 ejemplares.

— Debido a la realizacién de diferentes calendarios de las asociaciones: ASD
Sevilla; Talita Fundacion Privada; Colegio Huérfanos Hacienda, Asociacion SD
de Avila, Asociacién Tinerfena, etc. se decidié no realizar calendario propio de la
Federacioén para el ano 2004.

— Publicacion del libro del bebé: 5.000 ejemplares.

— Exposicion itinerante. (Segun Plan de Actuacion de 2003)

— Publicacion de catalogos de la Exposicion itinerante: 5.000 ejemplares.

— DVD “Palabras para una vida”: 1.500 Ejemplares.

— Boletin quincenal via E-mail sobre noticias y documentos de Sindrome
de Down.

— 6 cursos formativos: (Impartido a 371 profesionales, con una participacion
de 22 entidades).

— Provision de 24 aulas de Musicoterapia.

— 1.606 familias en el Programa Nacional de Familias (0,5 IRPF segun los
datos facilitados por las Entidades).
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— 20 usuarios en el Programa Nacional de Voluntariado (0,5 IRPF segun los
datos facilitados por las Entidades).

— 250 usuarios en el Programa Andaluz de Inversiones (0,5 IRPF segun los
datos facilitados por la Entidad).

— Provision de 44 plazas de formacion para directivos en la Il
Convencion Nacional de Directivos.

— Participacion en diversos eventos y Simposium.

— Proyeccion de la pelicula “Te quiero, Eugenio”, en diez entidades de
FEISD.

— Participacion de FEISD en el documental “La Tesis de Pablo”.

— Participacion de FEISD en un programa monografico de Popular
Television dedicado a las personas con Sindrome de Down.

— 200 plazas del Encuentro Nacional de Familias para los integrantes de
las distintas asociaciones.
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3. SUBVENCIONES PUBLICAS Y PATROCINIOS
3.1 MINISTERIO DE TRABAJO Y ASUNTOS SOCIALES.
SECRETARIA GENERAL DE 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 cooperacion y voluntariado sociales, con cargo a la asignacién
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.

0,52 IRPF
Entidades Participantes 1992 — 2003

60
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0,52 IRPF
Entidades Participantes/CCAA 1992 - 2003
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0,52 IRPF
Evolucion 1992 - 2003
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3.2 IMSERSO

La FEISD ha ido aumentando, afo tras afo, 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.
- IV Encuentro Nacional de Familias.
- Plan de imagen, comunicacion y publicaciones.

3.3 FUNDACION ONCE

La implicacién de la FUNDACION ONCE ha ido en progresivo aumento, y las
aportaciones desde dicha Fundacion han ido aumentando progresivamente, asi
como el numero de Entidades Federadas que han participado de los programas.

Fundacion ONCE
Entidades Participantes 1992 - 2003

25

20 »-

15 /

T T T
1992 1993 1994 1995 1996 1997 1998 1999 2000 2001 2002 2003
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Fundacion ONCE
Entidades Participantes/CCAA 1992 - 2003
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Fundacion ONCE
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3.4 OBRA SOCIAL CAJA MADRID

La OBRA SOCIAL DE CAJA MADRID conviene con FEISD el establecimiento de
un proyecto de colaboracion, conforme a la legislacién vigente, consistente en
aportacién economica para subvencionar la revision del Programa Espanol de
Salud para Personas con Sindrome de Down y el Programa de Formacion de
Formadores.

3.5 FUNDACION SOLIDARIDAD CARREFOUR

Una vez finalizada la campana “Semillas Solidarias” se procedio6 a la distribucion de
las diferentes dotaciones econdémicas.

Se ha comenzado con el Departamento de recursos humanos a dar contenido al
acuerdo firmado entre ambas instituciones para la insercion laboral de personas
con Sindrome de Down.

3.6 FUNDACION INOCENTE

La Gala del 28 de diciembre de 2002, se centr6 en que los nifios y nifias espanoles
que se encuentren o padezcan determinadas circunstancias limite como
enfermedades y discapacidades, recuperen la ilusién, mejorando de esta forma su
situacién personal.

La Fundacién Inocente apoya el siguiente proyecto “EL PODER DE LA MUSICA
PARA CREAR NUEVAS EMOCIONES EN NINOS Y NINAS CON AUTISMO,
SINDROME DE DOWN Y PARALISIS CEREBRAL”, proyecto que FEISD comparte
con ASPACE y CONFEDERACION AUTISMO.

Este programa ha sido de continuidad y desarrollado por 26 entidades federadas
que participaron durante el aino 2002 de esta accién.
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Fundacion Inocente
Entidades Participantes 1997 - 2003
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Fundacion Inocente
Evolucién 1997 - 2003
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Se establecio en el afilo 2003 Convenio de Colaboracién entre MRW y FEISD para
su servicio urgente, de aquellos documentos y paquetes que sena necesarios que
la FEISD pueda ejercer y desarrollar eficazmente sus necesidades de transporte.
FEISD asumié los gastos de mensajeria de las entidades federadas en todos
aquellos envios que se realizaron de cara a desarrollar los programas de FEISD

conjuntamente con las entidades miembros.
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4. OTROS ACUERDOS DE COLABORACION:

4.1 FUNDACION GENERAL DE LA UNIVERSIDAD AUTONOMA DE
MADRID (FGUAM)

Se mantiene el convenio de colaboracion y se sigue trabajando conjuntamente
entre ambas entidades en desarrollar el proyecto de tutor informatico.
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4.2 FUNDACION ACADEMIA EUROPEA DE YUSTE (FAEY)

Dando contenido al acuerdo firmado en el aio anterior, la Fundacion
wmacion ACademia Europea de Yuste ha mantenido durante todo el afio 2003
ACADEMIA

mrorsa |2 RED FEISD y la pagina WEB  (www.sindromedown.net), sin coste
alguno para la Federacién.

4.3 FUNDACION ADECCO

El 13 de febrero de 2003 se firma un
convenio de colaboracion entre la
Fundacién Adecco para la Integracién
Laboral y La Federacién Espanola de
Instituciones para el Sindrome de Down
(FEISD). En dicho convenio se
contempla la realizacién coordinada de
acciones dirigidas a promover la
integracién laboral de este colectivo. La
Fundacion Adecco, apoyandose en la
red de oficinas que Adecco posee en
todo el territorio nacional, se
compromete a hacer llegar a FEISD la
descripcion de  aquellos  perfiles
profesionales que se correspondan con los puestos de trabajo existentes en cada
momento.

El acuerdo fue firmado por el Presidente de la Fundacion Adecco para la
Integracién Laboral, D. Emilio Zurutuza, y su homélogo en la FEISD, D. Pedro Otén
Hernandez. También han estado presentes en el acto D. Francisco Mesonero y
Dna. Arancha Jiménez, Director General y Directora de Operaciones de la
Fundacion Adecco respectivamente, y por parte de FEISD, DiAa. M2 Angeles Agudo
y D. Antonio Pascual, Vicepresidente y Gerente de esta entidad.

4.4 BRB INTERNACIONAL

Se establece acuerdo para la realizacion de una pelicula de dibujos animados cuyo
protagonista es un nifio con Sindrome de Down.
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4.5 PRODUCCIONES EL PASO

Se establece acuerdo para el impulso de la pelicula “Ledn y Olvido” protagonizada
por un adolescente con Sindrome de Down.

4.6 FUNDACION CATALANA PARA EL SINDROME DE DOWN

Se establece un acuerdo mediante el cual se editan tres cuentos, conjuntamente
con la editorial “edebe”. Estas publicaciones han sido impresas en espafol, catalan,
gallego y euskera.

4.7 FUNDACION YEHUDI MENUHIN

Tras diferentes contactos con la Fundacion Yehudi Menujin se establece un
acuerdo de colaboracién con el fin de convocar un concurso de arte y creatividad
que se celebraran en el 2004.

wrional
e BACTOTAN
CONCLTSE INEy yidad
e Arte ¥

de A c-'ra‘. e
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4.8 ACUERDOS DE COLABORACION CON OTRAS ENTIDADES DEL

T

canpamanass a bu lads

TP

SECTOR

La Confederacion Autismo Espafa, la Asociaciéon de Paralisis
Cerebral de Espafa y FEISD han colaborado este afio en diferentes
actividades, entre ellas la creacion de una imagen corporativa
conjunta y la asistencia a diferentes ferias, como las de Salamanca y
Valencia con un espacio conjunto. De igual manera, para estos
eventos se editaron libretas la imagen corporativa conjunta.

4.9 MUTUALIDAD DE MINUSVALIDOS PSiQUICOS

ﬂ

Mediante este convenio con la Mutualidad de Minusvalidos Psiquicos,
FEISD pasa a formar parte de los socios protectores de dicha
mutualidad. Resultados de este convenio son diferentes acciones,
entre las que destaca la edicion del Libro del Bebé.

Asi mismo se procede a la compra de 5% acciones de la mercantil “Previgalia
Corporacién, SAU”, que representa el 5% de su capital social pasando a formar
parte de su accionariado. Se nombra a D. Antonio Ventura Diaz Diaz miembro del
Consejo de Administraciéon de esta Sociedad Mercantil.
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5. ACTUACIONES EN ORGANOS DE REPRESENTACION

5.1 CERMI ,COMITE ESPANOL DE REPRESENTANTES DE
MINUSVALIDOS

FEISD ha estado representada en 8 de las 16 Comisiones de Trabajo del CERMI,
asi como en las reuniones del Comité Ejecutivo.

Incluimos en este apartado el “Balance Politico del Aho Europeo de las
personas con Discapacidad 2003, adoptado por el Comité Ejecutivo del CERMI
Estatal en su reunién de 3 de enero de 2004.

BALANCE POLITICO DEL ANO EUROEPO DE LAS PERSONAS CON
DISCAPACIDAD 2003

(Adoptado por el Comité Ejecutivo del CERMI Estatal en su reuniéon de 3 de
enero de 2004)

1. Consideracion previa.

En relacién con el Ano Europeo 2003, el sector social de la discapacidad articulado en
torno al CERMI se fij6 objetivos muy elevados. El Ailo Europeo 2003 no podia ser, como
tantas otras veces ocurrié en el pasado, una ocasion de meras celebraciones, de actos
mas o menos festivos, sin capacidad efectiva de transformar la realidad. Si se hubiera
reducido el Ano a esos estrechos limites, se hubiesen burlado las mejores esperanzas de
muchas de las personas relacionadas con la discapacidad. En el designio del movimiento
social de las personas con discapacidad y sus familias, el Ao Europeo deberia constituir
una oportunidad para lograr avanzar significativamente en dos clases de propésitos. En
primer lugar, deberia servir para mentalizar a la sociedad sobre las personas con
discapacidad y sus familias, sobre su realidad diaria, sobre sus capacidades y sobre su
potencial, inédito muchas veces por causa de las restricciones, limitaciones y
discriminaciones a que se ven sometidas. Deberia servir para desterrar prejuicios y
estereotipos que todavia falsean la percepciéon que la sociedad tiene de las personas con
discapacidad. En segundo lugar, habia de servir para sentar las bases de una nueva
politica de la discapacidad, para abrir un proceso politico irreversible que permitiera
comenzar a reparar, de modo definitivo, el déficit de ciudadania del que aun adolecen las
personas con discapacidad y sus familias.

Pues bien, haciendo un apresurado balance, en ambas clases de objetivos, se ha
avanzado durante este Afno 2003. Podemos decir, sin triunfalismos, que no ha sido un Afo
meramente retdrico, ha sido un afo de progreso importante y real para el sector, pero
sobre todo ha sido un ejercicio de un intenso trabajo, con gran presencia politica y social.
En los siguientes apartados se pasa revista, de forma somera, a los principales logros o
avances del periodo y se sefala en su caso algun retroceso experimentado.
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2. Objetivos en relacién con la percepcidn social de la discapacidad.

Como sector social, como grupo ciudadano con singularidades, nos hemos hecho mas
presentes, la percepcién que la sociedad tiene de nosotros se ha hecho progresivamente
mas normalizada. Aunque los medios de comunicacién de masas, no son especialmente
proclives a tratar normalizadamente la realidad de la discapacidad, como ocurre con casi
todos los demas sectores sociales, la realizacion, a lo largo del Afo, de multiples actos
publicos y la presentacién de gran numero de iniciativas ha hecho mas intensa la atencion
de los medios y por tanto de la sociedad hacia las personas con discapacidad y sus
organizaciones. Grandes actos como la apertura y clausura del Afo, las recepciones con
miembros de la Casa Real, entrevistas con el Presidente del Gobierno y los lideres de la
oposicion, han atraido el foco de los medios a la discapacidad, aunque esta continuara
siendo la gran cuestién pendiente, pues estamos lejos de un grado satisfactorio de
atencion.

En el plano del didlogo civil, tan relevante y decisivo para una entidad como el CERMI que
desea realizar una tarea de “lobby”, durante el afo 2003, se ha avanzado en la
interlocucién con los poderes publicos, con el Gobierno de la Nacién, con los grupos
politicos y parlamentarios; se han dado pasos firmes en ese término tan noble de la
democracia participativa, de la democracia activa de los ciudadanos. La discapacidad, este
Ano 2003, ha adelantado puestos en las prioridades de la agenda politica, anticipo de lo
que va seguir ocurriendo, y con mas intensidad, en los préximos meses y anos.

3. Objetivos en relacion con la reforma del marco normativo de la discapacidad y el
establecimiento de planes operativos.

Como ya se ha dicho, uno de los objetivos del Afo 2003 pasaba por la reforma y
actualizacion del marco normativo sobre discapacidad vigente en Espana hasta el
momento y que, sustancialmente, no habia sufrido alteraciones en los ultimos veinte afios,
desde la aprobacion en 1982 de la Ley de Integracién Social de los Minusvalidos (LISMI) y
todo su desarrollo reglamentario posterior. Era necesario —y la celebracién del Aio 2003
proporcionaba el motivo perfecto- dar inicio a un proceso politico que llevara la
discapacidad al terreno donde siempre hubo de estar: al campo abonado de la plena
ciudadania, de los derechos, de la no discriminacién, de la igualdad real de oportunidades.
En estos meses de 2003, siguiendo este propésito, se ha reformado el marco juridico de la
discapacidad con importantes leyes —Ley de Igualdad de Oportunidades, Ley de proteccion
patrimonial, transposicién de la directiva de no discriminacion en el empleo-, que bien
usadas en el futuro, pueden servir para avanzar en la plena equiparacion de las personas
con discapacidad.

3.1. Balance legislativo:

3.1.1 Ley de Igualdad de Oportunidades, No Discriminacion y Accesibilidad Universal
de las Personas con discapacidad.

e La aprobacién de una Ley de estas caracteristicas responde a una demanda firme
del sector de la discapacidad, que venia reclamando una renovacién del marco
normativo regulador de la discapacidad en Espafa, que en veinte anos (desde la
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aprobacién de la LISMI, que desarrollaba el art. 49 de la Constitucién) no habia
sufrido un cambio sustancial.

El sector de la discapacidad se fij6 como horizonte temporal de la aprobacion de
esta Ley el ano 2003, declarado por la Union Europea Ano Europeo de las
Personas con Discapacidad. Era una de nuestras principales reivindicaciones, para
tratar de evitar que el Afo Europeo quedara en una mera ocasion de celebraciones,
y sirviera, gracias a la renovacion del marco normativo general que supone la Ley,
como punto de inflexion de las politicas publicas de la discapacidad.

La nueva Ley actualiza e introduce en nuestro Derecho nuevas dimensiones en
relacién con la politica de la discapacidad como son: la garantia juridica de la
igualdad de oportunidades, la no discriminaciéon y la accesibilidad universal,
inspirado en orientaciones internacionales tanto de la Union Europea como de las
Naciones Unidas. Se trata de pasar de un sistema que declara derechos a uno que
los declara y los protege, dotando a las personas con discapacidad y a sus
organizaciones de instrumentos efectivos para la tutela de sus derechos y libertades
bésicos.

Las aspiraciones del sector de la discapacidad respecto de la nueva Ley eran muy
ambiciosas, pues los problemas que aquejan a este grupo de poblacidon son
muchos y muy agudos. Desde ese punto de vista maximalista, la Ley no colma, no
puede colmar las legitimas demandas de este movimiento social. Hay muchas
diferencias entre la propuesta de Ley que planted el CERMI y la que finalmente ha
resultado.

Unos de los déficits del proceso seguido para la aprobacion de la Ley es que no ha
contado con el consenso parlamentario y politico con el que nacié la LISMI. Se trata
de una deficiencia, que con voluntad y ambicion politicas por parte de todos los
llamados a intervenir hubiera podido subsanarse.

Cualquier juicio sobre los contenidos y alcance de la nueva Ley debe venir matizado
por el contexto general de la misma y por las posibilidades efectivas de probar una
nueva Norma en un marco institucional y una configuracién territorial y reparto de
competencias que limita el margen de maniobra a la hora de legislar.

No obstante, la nueva Ley, pese a sus limitaciones e inconcreciones, que las tiene,
y a su abuso del desarrollo normativo y reglamentario (deja muchas cuestiones
pendientes de regulacién ulterior), puede ser util en el proceso de llevar la
discapacidad al campo de los derechos humanos, donde siempre hubo de estar.

La Ley, graficamente expresado, es una “caja de herramientas” que bien “usadas”
en manos de un movimiento asociativo activo, sélido y pujante puede contribuir a
avanzar en la plena equiparacién de las personas con discapacidad.

La plena igualdad de las personas con discapacidad es un proceso de largo
alcance, que no se conseguira de la noche a la manana, pero con aportaciones
como las que representa esta Ley se comienza una senda que ha de ser
irreversible. Estamos dando pasos en la buena direccién, aunque nosotros
hubiéramos deseado que el ritmo fuese mas intenso.

Ahora, una vez aprobada la Ley, debemos centrarnos en completar los desarrollos
pendientes, pues la Ley, como ya se ha dicho, remite a muchas normas de
aplicacion y ejecucion.

Desde el CERMI, vamos a vigilar los plazos y vamos a ser exigentes con su
cumplimiento, formulando las propuestas que a juicio del sector deben completar el
radio de accion de la Ley que debemos lograr que tenga el maximo alcance.
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3.1.2. Ley de Proteccion patrimonial de las personas con discapacidad...

e Esta iniciativa legislativa trata de responder a una peticién antigua e insistente del
sector de la discapacidad que venia entendido como necesario la existencia de
formulas juridico-patrimoniales destinadas a atender las necesidades econdmicas
de las personas con discapacidad severa.

e El objeto esencial de la Ley es regular un patrimonio autbnomo con personalidad
juridica separada y con un tratamiento fiscal "privilegiado", que anime a las familias
de personas con discapacidad severa y, en su caso, a éstas mismas, a destinar
ahorros para las necesidades futuras de personas con discapacidad. Esta formula
juridico-patrimonial no existia en Espafa y tampoco hay ejemplos en Europa
similares.

e Se crea especificamente para personas con discapacidad severa (discapacitados
intelectuales de cualquier grado y fisicos y sensoriales con grado de minusvalia
igual o superior al 65%).

e Los patrimonios que se creen acogiéndose a esta Ley deberan atenerse a lo
establecido en la misma respecto de la administracion, gestién, fiscalizacion y
rendicion de cuentas. Se da una amplia libertad a la persona que constituye el
patrimonio, pero se establecen asimismo mecanismos de control con una
intervencion considerable del Ministerio Fiscal y de la Hacienda Publica.

e Segun la nueva Ley, podran realizar aportaciones a estos patrimonios las personas
con discapacidad, sus familias e incluso las empresas siendo esto ultimo una
novedad significativa.

e Junto a la regulacién del patrimonio protegido y con el fin de favorecer
patrimonialmente a las personas con discapacidad, se modifica el sistema de
legitimas del Derecho Civil comun, confiriendo a los padres la posibilidad de alterar
las legitimas para beneficiar al hijo/a con discapacidad que esté incapacitado/a
judicialmente. Asimismo, se introduce una causa de desheredaciéon en caso de
ausencia de testamento cuando los llamados a heredar no han atendido
convenientemente a la persona con discapacidad.

e Otras novedades de naturaleza juridico-civil son la regulacién de la autotutela, sin
precedentes en nuestro Derecho comun, para que la propia persona que cree que
en algun momento de su vida puede llegar a estar incapacitado, establezca su
propio régimen de tutela. También se regula el contrato de alimentos entre
parientes y se da un trato preferente a las personas con discapacidad respecto del
derecho de habitacion en el caso de herencias.

e La viabilidad practica de una iniciativa legal de estas caracteristicas depende del
tratamiento fiscal que se le dé, pues sélo si hay generosidad por parte de la
Hacienda Publica se fomentara el ahorro y se animara a las familias y empresas a
crear estos patrimonios o a hacer aportaciones a los mismos.

e La Ley establece un régimen fiscal muy similar al que ya existe para los planes de
pensiones de personas con discapacidad, modelo que el CERMI no considera, y asi
lo ha expresado en numerosas ocasiones, como el mas apropiado, ya que son
realidades y férmulas de previsibn muy distintas. EI CERMI, a lo largo de la
tramitacién parlamentaria, ha propugnado un modelo de exencion fiscal de entrada
y salida de flujos a estos patrimonios y en caso de extincion del patrimonio la
reversion a los aportantes, que finalmente el Legislador no ha asumido.
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e La valoracién del sector respecto de la nueva Ley es que puede ser una féormula
interesante para estimular la constitucién de patrimonios en favor de personas con
discapacidad, aunque en aspectos puramente civiles podria haber ido mas lejos en
favor de la autonomia de la persona con discapacidad, pero que para el fin de
proteccion patrimonial y econdmica no ha establecido un régimen fiscal lo
suficientemente incentivador, por lo que sus efectos reales estan por ver. Sin duda,
debera ser mejorada en esos y otros aspectos y es una tarea que se incluye ya en
la agenda de asuntos pendientes del sector para los préximos meses.

e Al margen de la oportunidad y valoracién de la nueva norma legal, como
consideracion general y principio en el campo de la proteccion econémica, hay que
dejar sentado que para el movimiento social de la discapacidad las férmulas de
ahorro privadas son sélo una via complementaria en el sistema de proteccion social
integral que venimos demandando. Cualquier modalidad privada —distinguiendo
muy bien a estos efectos entre las de iniciativa social, como las mutualidades, con
clara vocacién social, y las puramente mercantiles- tiene por naturaleza un alcance
limitado en cuanto a la poblacién beneficiaria, pues muchas familias y personas con
discapacidad no gozan de capacidad de renta suficiente como para hacer uso de
mecanismos ligados al ahorro.

e La proteccibn econémica de las personas con discapacidad -y ésa es una
aspiracién irrenunciable- debe constituir un derecho subjetivo garantizado por los
poderes publicos.

3.1.3. Ley de Proteccion a las Familias Numerosas.

e Aunque se trata de una norma legal no especificamente dirigida a la discapacidad,
sino a la proteccién de determinados tipos de familias, las mas numerosas en
cuanto a miembros, el sector se fij6 como objetivo introducir en esta Ley
determinados aspectos relacionados con al discapacidad, de modo que la situacion
de discapacidad en la familia numerosa supusiese un plus de atencién o proteccién
legal.

e La consecucién de este objetivo se ha conseguido en un grado aceptable, aunque
no total, pues se introdujeron en la fase de tramite parlamentario, a propuesta del
CERMI, determinadas mejoras que benefician directamente a las familias con
miembros con discapacidad. Entre ellas, la creacién “ex novo” de un nuevo subsidio
para familias numerosas que tengan en su seno a hijos que sean alumnos con
necesidades educativas especiales asociadas a la discapacidad.

3.1.4. Transposicion de la Directiva de la Union Europea de Igualad de trato en el
empleo.

La transposicién, en tiempo, de la Directiva 78/2000, sobre establecimiento de un marco de
igualdad de trato en la ocupacion y en el empleo, era otro de los objetivos legislativos que
se habia fijado el sector para el Ao 2003 y que finalmente se ha alcanzado, al haber
aprovechado el Gobierno la aprobacién de la Ley de Acompafamiento de los Presupuestos
Generales del Estado para 2004 para proceder a esta incorporacion al Derecho espaniol.
Para la discapacidad, los términos de la transposicion —que introduce la dimension de la no
discriminacién en nuestra legislacién de integracion laboral- pueden considerase
aceptables, aunque no se ha avanzado todo lo que hubiera sido deseable.
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3.1.5. Otras normas legales.

En el

Ano 2003, se ha seguido la linea de actuacion del CERMI de revisar

sistematicamente toda la produccion legislativa de las Camaras para tratar de incorporar la
perspectiva de la discapacidad horizontalmente a todas las nuevas normas legales que se
van promulgando. Asi, cabe citar avances en normas como:

3.1.6.

Ley de Seguridad Aérea.

Ley de ordenacion de los transportes terrestres.
Ley del sector ferroviario.

Ley de Reforma Econdmica.

Ley General Tributaria.

Ley General de Telecomunicaciones.

Ley de Empleo.

Ley Organica del Poder Judicial.

Ley de Firma Electrénica.

Ley de Disposiciones Especificas de Seguridad Social.
Otras.

Subcomision para el estudio de la discapacidad del Congreso de los

Diputados.

Durante el afio 2003, la Subcomisién del Congreso de los Diputados creada para examinar
la situacion de las personas con discapacidad ha concluido sus trabajos y esta proxima a
aprobar sus recomendaciones, que se dirigiran al Gobierno de la Nacién a modo de
orientaciones para la politica de discapacidad que se desarrolle en los proximos anos.

3.2. Planes Operativos de accion.

Como complemento a la accién en la esfera legislativa, se han desarrollado durante el Afo
2003 otras actuaciones en el plano operativo, consistentes en la propuesta, negociacion,
aprobacion y aplicacion de planes de accion directos. Asi, en este Afo se han aprobado y
estan en distinta fase de ejecucién los siguientes Planes:

Il Plan de Empleo MTAS-CERMI, suscrito en diciembre de 2002. El Il Plan de
Empleo MTAS-CERMI se halla en fase de desarrollo y aplicacion. Todas las
medidas con rango normativo de ley estan aprobadas o en proceso de aprobacion,
quedando pendientes de materializacion aquéllas que tienen rango normativo
reglamentario. En estos momentos, nos encontramos, a través de la Comision de
Seguimiento establecida, negociando esos desarrollos

Plan Nacional de Accesibilidad 2004-2012, aprobado en julio de 2003. Se trata de
un desarrollo de la Ley de igualdad, que recoge expresamente la necesidad de
aprobar un plan de estas caracteristicas. Es el primer plan nacional de accesibilidad
que se aprueba en Espafa y de ahi su importancia, al ser el instrumento operativo
de la parte de accesibilidad de la nueva Ley de Igualdad.
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e Plan de Acciéon de las Personas con Discapacidad 2004-2007, aprobado en
diciembre de 2003. Se trata del |l Plan de estas caracteristicas, después del | Plan
que tuvo vigencia entre 1996 y 2002.

4. Otros resultados relevantes.

Al margen de los resultados legislativos expuestos en el apartado anterior, es preciso
referirse a otras iniciativas y avances, no estrictamente relacionados con nuevas normas,
de interés para el sector de la discapacidad:

4.1. Renovacion del Pacto de Toledo sobre el futuro de la Seguridad Social en
Espana.

La accion del sector ante la Comisién encargada del Congreso de los Diputados, los
distintos grupos parlamentarios y el Gobierno de la Nacién, posibilit6 que en las
recomendaciones resultantes de la renovacién del Pacto de Toledo sobre el futuro de la
Seguridad Social se incluyeran dos nuevas de enorme repercusion para las personas con
discapacidad. Una, la primera, dedicada a la necesidad de regular la atencion a la
dependencia, que afecta principalmente a personas mayores o con discapacidad severa, y
la otra, la segunda, a la necesidad de que la legislacion de Seguridad Social tuviera
especialmente en cuenta a las personas con discapacidad, evitando discriminaciones.

De igual modo, hay que resaltar la inclusion de un representante del CERMI en el Comité
de Expertos designado por el Gobierno de la Nacion para el estudio y propuestas en
materia de atencioén a la dependencia.

4.2. Foro Justicia y Discapacidad.

En diciembre de 2003, se ha constituido el Foro Justicia y Discapacidad, en el que
participan todas las instancias publicas relacionadas con la Justicia. Se trata de una
iniciativa del maximo interés, a pesar de que en su seno no hay presencia directa del sector
de la discapacidad, pues se involucra, a través de un marco estable, al tercer poder del
Estado (el judicial) en la promocién y proteccién de los derechos de las personas con
discapacidad.

4.3. Regulacion de la jubilacion anticipada de personas con discapacidad severa.

Otro hecho relevante del 2003, ha sido la regulacién reglamentaria de la jubilacion
anticipada de las personas con discapacidad (aprobada mediante Real Decreto el 5 de
diciembre de 2003) que, a pesar de no colmar las expectativas del sector, supone un
avance en la mejora de la proteccion social.

4.4. Educacion para todos.

Si bien es cierto que las aspiraciones del movimiento asociativo articulado en torno al
CERMI en materia educativa son muy ambiciosas y no se han visto satisfechas por entero,
es necesario dejar constancia de los trabajos y los logros, en su caso, obtenidos en este
ambito durante el afo 2003.
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Por un lado, hay que referirse al funcionamiento regular del Foro para la Atencién
Educativa a las Personas con Discapacidad, constituido el 3 de diciembre de 2002, que se
ha reunido en sesién plenaria dos veces durante el afio 2003.

Ademas, no conviene pasar pro alto que, si bien la aprobacién de la Ley Orgéanica de
Calidad de la Educacion se produjo a finales del ano 2002 (23 de diciembre de 2002), su
desarrollo reglamentario se ha acometido en el afio 2003. Pese a las reticencias y falta de
reflejos del Ministerio de Educacion, Cultura y Deporte (MECD), el CERMI ha participado
activamente, proponiendo medidas e incluyendo referencias a los alumnos con
necesidades educativas especiales asociadas con la discapacidad, en la redaccién de mas
de una decena de Reales Decretos relativos a:

- Educaciéon Pre-escolar.

- Educacion Infantil.

- Educacién Primaria.

- Educacion Secundaria.

- Bachillerato.

- Requisitos minimos de centros escolares.

- Elementos basicos de los documentos de evaluacion.
- Prueba General de Bachillerato.

- Acceso a los estudios universitarios.

Sin olvidar, igualmente, la intensa actividad del CERMI en la redaccion de los Reales
Decretos relativos a Formacién Profesional (Directrices de los certificados de
profesionalidad, etc.).

Por otro lado, el CERMI ha tenido la oportunidad de estar representada, por medio de la
Presidenta de la Comisién de Educacion y Vicepresidenta del CERMI, asi como por su
experta en Asuntos Europeos, en la Conferencia Europea sobre Necesidades Educativas
Especiales y Tecnologias de la Informacion, celebrada en Madrid en octubre de este afno.

A pesar de que la comunicacién con el MECD no ha sido lo fluida que hubiese convenido,
tal como se ha demandado en reiteradas ocasiones y que los resultados no son lo
satisfactorio que seria de desear, desde el movimiento asociativo de la discapacidad
integrado en el CERMI, consideramos que el balance de este afo 2003 en materia
educativa ha sido positivo.

5. Retroceso en la proteccién social.

La situacion general de avances para la discapacidad durante el afno 2003 se vio
ensombrecida, por la aprobacién, en el ultimo momento del ejercicio y en contra de los
criterios del sector, que se opuso reiteradamente a lo largo de su tramitacion parlamentaria,
de una medida en materia de Seguridad Social, que a partir del 1 de enero de 2004,
tornaba incompatibles, sin caracter retroactivo, entre si la pensién de orfandad y las
asignaciones por hijo a cargo mayor de 18 afos y con un grado de discapacidad igual o
superior al 65%. Dicha media supone un retroceso efectivo en el grado de proteccién social
de las familias con personas con discapacidad grave en su seno, al mermar el nivel de

91
- _ . ______ . ___ .. _________________|

FERSD {Federacion Espafiofa de Instituciones pam el Sindrome de Down)
Brave Murillo, 78 C.P.2B00Y Madrid. Tel- (+34) 81 533 71 38 feisd sindromedown, ned



Memoria 2003 f.‘SDg'

ingresos que dichos nucleos familiares pudieran recibir en el futuro, de darse la situacion
de hecho. Aunque el problema se encuentra en vias de solucién, al haber comprometido el
Gobierno a adoptar las medidas necesarias, de acuerdo con el CERMI, empana la
ejecutoria del ano 2003, generando una alarma e inquietud muy justificada.

6. Ambito europeo e internacional.

2003 ha sido el primer Ao Europeo que se ha planteado de forma descentralizada, de ahi
que la accion del sector durante este Aio 2003 se ha concentrado fundamentalmente en la
esfera interna espanola, dejando la escala europea a entidades directamente concernidas
como el Foro Europeo de las Personas con Discapacidad. En todo caso, son de destacar
algunas iniciativas en el ambito europeo e internacional, en las que Espafna ha tenido un
papel considerable. EI CERMI, no obstante, es un miembro activo y relevante del Foro
Europeo de las Personas con Discapacidad, al que presta una colaboracién y apoyo
constantes, planteando nuevas vias de accion y propuestas, para lo cual se le da el
oportuno soporte (técnico, etc.).

Como aportaciones mas resefiables, pueden citarse:

e Incorporacion de la Carta Europea de Derechos Fundamentales de la Unidn
Europea al Proyecto de futuro Tratado Constitucional, con caracter vinculante, asi
como del principio de no discriminacién por razén de discapacidad.

e Avances en los trabajos de la ONU para dotarse de una Convencion Internacional
sobre derechos de las personas con discapacidad.

e Declaracion del Aino 2004 por la XllI Conferencia Iberoamericana de Jefes de
Estado y de Gobierno, como Ano Iberoamericano de las Personas con
Discapacidad.

e Participacion en la Segunda Conferencia Europea de Ministros Responsables de
Politicas de Integracion de las Personas con Discapacidad del Consejo de Europa,
celebrada en Malaga los dias 7 y 8 de mayo.

Por otra parte, los dias 10 y 11 de noviembre se celebré en Bruselas el Parlamento
Europeo de la Discapacidad, evento politico auspiciado por la institucién europea mas
cercana a la sociedad civil, que ha permitido a mas de 200 europeos con discapacidad y
sus familias presentar sus reivindicaciones politicas y defender sus derechos. El resultado
final de este acontecimiento ha sido la adopcion de una Resolucién sobre le legado del Afio
Europeo y un Manifiesto dirigido a las proximas elecciones europeas de 2004.

7. Conclusion.

A pesar de los resultados alentadores del Afo 2003 en Espana, que han llevado al Foro
Europeo de la Discapacidad, a afirmar que Espana y Bélgica son los dos paises con un
balance mas intenso de actuacién dentro de la Unién Europea, no conviene dejarse llevar
por el triunfalismo. La situacion de las personas con discapacidad es todavia tan
problematica, sus necesidades y demandas tan apremiantes, la respuesta que éstas
reciben por parte de la sociedad tan limitada, que lo peor que podriamos hacer es incurrir
en triunfalismos, en la cémoda falacia de pensar que todo esta resuelto o en proceso de
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resolverse. Nada mas lejos de la realidad; los problemas son tantos y tan insidiosos, que se
requerird una gran ambicion colectiva y el compromiso firme de todos, sostenido en el
tiempo, para que las personas con discapacidad adquiramos la plena ciudadania y
liberemos el potencial que tenemos la obligacién de aportar a la comunidad a la que
pertenecemos por derecho.

El Afo 2003 no debe agotarse en si mismo, sino que debe ser transitivo. Tras la confeccion
del correspondiente balance, y la valoracién politica oportuna, hay que pensar en el post-
2003, que ha de permitir “poner en valor” y prolongar los efectos positivos conseguidos por
esta celebracién, buscando en todo momento desencadenar espirales irreversibles en
beneficio del sector de la discapacidad.

El éxito del Afio Europeo dependera esencialmente de la medida en que logre generar
resultados duraderos después de su clausura. Afianzar y ensanchar esos resultados es la
tarea a la que desde mafana mismo, como movimiento social de la discapacidad, hemos
de aplicarnos.

Comité Espaiol de Representantes de Personas con Discapacidad (CERMI)

A continuacion resumimos las actuaciones de las comisiones del CERMI.

COMISION DE NUEVAS TECNOLOGIAS Y SOCIEDAD DE LA INFORMACION

Se han realizado propuestas desde FEISD, para que la eliminacién de barreras no
sblo sea a la comunicacidn y que las nuevas tecnologias, se centren también en la
adaptacién tecnoldgica para las personas con Sindrome de Down. Se han
establecido contactos con el Ministerio de Ciencia y Tecnologia, con el que se ha
firmado un convenio y con Microsoft, entre otras entidades.

COMISION DE RELACIONES CON CERMI'S AUTONOMICOS

Se ha conseguido la inclusiéon de la Federacion Down Galicia en el CERMI de
Galicia, asi como en el CERMI de Rioja, siendo la Presidenta de la Asociacion
Riojana par a Sindrome de Down miembro del mismo.
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COMISION DE ACCION CONTRA LA DISCRIMINACION

Se han realizado diferentes propuestas entre las que destacamos: Propuestas al
informe del CERMI sobre la transposicion de la Directiva para la Igualdad de
Trato en el Empleo y la Educaciéon, Propuestas al estudio “Personas con
Discapacidad y ejercicio del derecho al sufragio” promovido por el CERMI;
Valoracion y aportaciones al borrador de Propuesta de directiva de No
Discriminacidn; y propuestas al Proyecto de Ley de Igualdad de oportunidades,
no discriminacion y accesibilidad universal.

Se han desarrollado 6 reuniones, en los que ademas de los temas citados, se ha
recogido la informacion de otras comisiones y documentacion diversa, se ha
iniciado el trabajo de un borrador de plan de actuacion de la comision, y se han
hecho aportaciones sobre el tema “La incidencia de la ley de igualdad de
oportunidades, no discriminacion y accesibilidad universal de las personas
con discapacidad en los ambitos de los servicios bancarios y de seguros”, de
cara a la presentacion de una ponencia en las jornadas sobre acceso regular de las
personas con discapacidad a los servicios bancarios y de seguros, en Madrid el 4
de noviembre de 2003.

COMISION DE EMPLEO Y FORMACION

Se han realizado varias propuestas para incluir, en el préximo Plan de Empleo,
como una modalidad mas, el Empleo con Apoyo. La propuesta realizada es similar
a la que se le hizo llegar al Director General de Promocion de Empleo, y cuyo texto
se encuentra en nuestra pagina Web.

Se han regulado medidas de fomento de empleo, mujer y enclaves laborales, pero
el Empleo con Apoyo sigue siendo una asignatura pendiente.

COMISION DE SEGURIDAD SOCIAL Y PROTECCION SOCIAL

Durante el afo 2003 esta Comisién ha estado parada y no se ha convocado
ninguna reunién.

COMISION DE FISCALIDAD

Esta Comision ha sido suprimida.
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COMITE EJECUTIVO DEL CERMI

FEISD particip6 activamente durante el afno 2003 en el Comité Ejecutivo del
CERMI, siendo D. Antonio Ventura Diaz Y D. Pedro Otén Hernandez quienes han
ostentado la representacién de FEISD en este 6rgano directivo.

El nUmero de reuniones que se han celebrado en este ano, y a las que han asistido,
ha sido de veinte (entre Comisiones de Trabajo y Comité Ejecutivo).
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5.2 ENCUENTROS INSTITUCIONALES DE FEISD

Durante este afo se han realizado los siguientes encuentros institucionales:

>

15 de enero de 2003: Encuentro con el IImo. Sr. Director General del
IMSERSO, D. Antonio Lis Darder.

21 de enero de 2003: Encuentro con el Secretario General del
CERMI, D. Antonio Millan.

10 de marzo de 2003: Encuentro con el Vicepresidente de la ONCE,
D. Andrés Ramos.

24 de abril de 2003: Encuentro con la llma. Secretaria General de
Asuntos Sociales, D2. Lucia Figar de la Calle.

12 de mayo de 2003: Encuentro con la llma. Secretaria General de
Empleo, D? Carmen de Miguel y Garcia.

13 de noviembre de 2003: Encuentro con Illmo. Sr. Secretario
General de Sanidad, D. Rafael Pérez-Santamaria Feijoo

A continuacién resumimos los temas tratados en los encuentros institucionales:

>

15 de enero de 2003: Encuentro con el llmo. Sr. Director General del
IMSERSO, D. Antonio Lis Darder.

En dicho encuentro se trataron los siguientes puntos:

1.

Participacion en programas que fomenten la vida autbnoma e
independiente.

Medidas de fomento de empleo de cara al “Empleo con Apoyo”.
Puesta en marcha de programas experimentales.
Centros de referencia, escuelas de vida.

Desbloqueo del Consejo Estatal (Organo legitimo de representacion).
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6. Ao 2003. Ano Europeo de las personas con discapacidad. Propuesta
de participacion del IMSERSO en los siguientes programas de FEISD,
que estan enumerados por orden de prioridad:

Exposicion ltinerante: “Sindrome de Down: Una vida por delante”.

La coproduccién de un documental a proyectar en TVE “Mirada
Down” dentro del espacio Documentos TV.

La proyeccion de la pelicula “Te quiero, Eugenio” en colaboracién con
Telecinco en las ciudades donde se encuentre la exposicidn.

El Encuentro Nacional de Familias a celebrar en Caceres los dias 4, 5
y 6 de abril.

Participacion en un Simposium en las Jornadas Internacionales de
discapacidad a celebrar en Salamanca.

El Premio bianual de investigacibn no médica sobre Sindrome de
Down 2003 — 2004.

Encuentro Nacional de Atencién Temprana a celebrar en Murcia el
mes de noviembre de 2003.

Presentacion del Programa Espanol de Salud para personas con
Sindrome de Down en su IV edicion.

21 de enero de 2003: Encuentro con el Secretario General del
CERMI, D. Antonio Millan.

Se revisaron los siguiente temas de interés para nuestra Federacién:

Convenio MTAS — CERMI en materia de empleo
Cermis autondémicos
Ano Europeo de la Discapacidad
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» 10 de marzo de 2003: Encuentro con el Vicepresidente de la ONCE,
D. Andrés Ramos.

Se revisaron los siguiente temas de interés para nuestra Federacién:

- Falta de representatividad de todo el movimiento asociativo en
Fundacion ONCE

- Desarrollo de proyectos

- Plataforma en defensa del cupén de la ONCE

- Convenio MTAS — CERMI en materia de empleo

- Cermis autonémicos

- Ano Europeo de la Discapacidad

> 24 de abril de 2003: Encuentro con Ila llma. Secretaria General de
Asuntos Sociales, D2. Lucia Figar de la Calle.

Se informo en esta reunidn de la realidad de las personas con Sindrome de
Down en Espafa, con el fin de, una vez expuesta una visién clara, solitar
actuaciones de la Secretaria en diferentes areas:

Salud:

- Revisién del borrador previo del Programa espanol de salud para
personas con Sindrome de Down.

- Publicacién conjunta por parte de ambas entidades (una vez revisado
por los técnicos de ambas instituciones).

- Llevar al Consejo Interterritorial la propuesta de adoptar dicho programa
de salud como prestacién del sistema nacional de salud.

- Creacion de la cartilla que de soporte documental al seguimiento de
dicho programa por parte de las entidades que integran el Sistema
Nacional de Salud.

- Presentacion publica del mismo.

- Impulsar dichas actuaciones dentro del Afo Europeo de la
Discapacidad.

Atencion Temprana:

- Establecer medidas que mejoren la forma y los contenidos de la
comunicacién a los padres y familiares en el diagnostico del sindrome
de Down, en un neonato.

- Facilitar la participacion activa de las familias en los programas de
Atencién Temprana.
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- Avanzar en la definicibn de un curriculo oficial de formacién de
profesionales especialistas en Atencién Temprana.

- Procurar la igualdad de oportunidades entre los nacidos en ambientes
rurales y los nacidos en entornos urbanos y la homologacion de
servicios entre las distintas Comunidades Auténomas.

Empleo

Desde FEISD se cuestiona la exclusiva regulacion del modelo de empleo
que tradicionalmente se ofrece a las personas con discapacidad. En este
sentido se propone la regulacion del empleo en empresa ordinaria a
través de la metodologia del empleo con apoyo y la formacién en el
puesto de trabajo. Durante la reunién FEISD presenta propuestas tales
como el apoyo con medidas legislativas adecuadas, el modelo de empleo
en la empresa ordinaria, mediante técnicas de empleo con apoyo, como
formula preferente para la insercion laboral de las personas con
sindrome de Down; la articulacién de medidas de promociéon de empleo
de las personas con discapacidad en empresas con menos de 50
trabajadores no obligadas a la cuota establecida en la LISMI y la
facilitacion al acceso al empleo publico mediante pruebas de acceso
adaptadas.

Integracion social, participacion y vida auténoma

En este ambito se propone la incentivacion de las iniciativas que
persiguen la vida independiente de las personas con discapacidad, asi
como procurar para ellas, en concreto para las personas con sindrome
de Down la salida del hogar familiar una vez llegada su vida adulta
promoviendo un régimen de vida auténomo y asi como la promocion de
practicas deportivas, turisticas, recreativas y culturales en entornos
ordinarios y de forma normalizada e integradas.

Finalmente se trataron otras cuestiones como la del patrimonio
especialmente protegido en el que se solicitd la modificacién del
anteproyecto de Ley para que se amplien con una orientacién dirigida a
la proteccidon de las rentas generadas por las propias personas con
discapacidad y su gesti6 por ellos mismos.
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» 12 de mayo de 2003: Encuentro con la lima. Secretaria General de
Empleo, D? Carmen de Miguel y Garcia.

Se present6 el documento “EMPLEO CON APOYO: UNA ESTRATEGIA
PARA EL ACCESO AL EMPLEO DE LAS PERSONAS CON
DISCAPACIDAD”".

Asi mismo se traté la necesidad de regular el Empleo con Apoyo sin

necesidad de vincularlo al empleo especial y con incentivos importantes.

» 13 de noviembre de 2003: Encuentro con Illmo. Sr. Secretario
General de Sanidad, D. Rafael Pérez-Santamaria Feijoo

Entre las partes se adoptaron los siguientes compromisos:

- Revision del Programa espanol de salud para personas con Sindrome
de Down por los técnicos del Ministerio. (Diciembre 2003).

- Edicién del Programa espariol de salud para personas con Sindrome
de Down. (Enero 2004).

- Presentacion por parte de la Ministra de Sanidad y Consumo.

- Aportacién de 35.000 euros por parte del Ministerio para el desarrollo
del programa.
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A MODO DE CONCLUSION.

Segun el Plan de Actuaciones aprobado para el afno 2002 por la Asamblea
General Ordinaria de Abril de 2002, se han llevado a cabo, durante el afo
2003, un total de 50 actuaciones que suponen un 92% de los compromisos
adquiridos en el Plan de Actuacion.

Siguen aumentando las entidades participantes en los distintos programas que
se impulsan desde la Federacion.

El 100% de las entidades de FEISD han participado, distintas maneras, en la
vida asociativa. Si bien en este afo 2003, ha continuado la consolidacion de
actuaciones y una presencia institucional y en los medios de comunicacion de
las personas con Sindrome de Down y de nuestra Federacion.

Madrid 27 de Marzo de 2004
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