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Debate sobre la Ley de la Dependencia:

FOROS 2006
AT EN CORDOBA

DOWN ESPANA solicita de todos los grupos politicos que la nueva ley en
tramitacion, contemple y regule como derecho, un "Servicio de Promocién
de la Autonomia Personal y fomento de la Vida Auténoma e Independiente




O Congreso Iberoamericano

sobre Sindrome de Down ~

Fundamentos

En los ultimos 30 afnos se han consolidado conceptualmente una serie de principios que implican la inclusién educa-
tiva en las escuelas ordinarias, el trabajo con apoyo y la vida auténoma de las personas con discapacidad intelectual.
Sin embargo en muchos paises esos principios quedan muertos en la letra de normas que no se aplican o de propuestas
s6lo académicas, y lejos de la realidad cotidiana.

Este congreso pretende abordar las cuestiones concretas que hacen que esa realidad cambie y se traduzca en accio-
nes que beneficien directamente a los portadores de Sindrome de Down y otras causas de discapacidad intelectual.

Tematica Central del Congreso

Educacion - Familia - Sociedad y Estado - Politicas Publicas - Responsabilidad Empresaria - Biologia

Destinatarios

Personas con Sindrome de Down y sus familias. Profesionales. Docentes. Estudiantes. Responsables del disefio de
politicas y gestion publica. Responsables de Recursos Humanos. Responsables de Acciones Comunitarias de Empre-
sas. Organizaciones de la Sociedad Civil.

Panelistas Invitados y Confirmados

Del exterior: De Argentina:

Prof. Jests FLOREZ BELEDO (Espana) Dra. Maria Eugenia Yadarola (Cérdoba)
Prof. Dr. Miguel Angel VERGUDO ALONSO (Espaia) Dra. Silvina Gvirtz (Buenos Aires)

Lic. Maria Victoria TRONCOSO (Espafa) Dr. Mariano Narodowski (Bs. As.)

Prof. Dr. Isidoro CANDEL GIL (Espaia)

Prof. Dr. José Ramon AMOR PAN (Espana)
Prof. Dr. Christy LYNCH (Irlanda)

Lic. Beatriz GOMEZ-JORDANA MOYA (Espana)

Prof. Nuria llldn Romeu (Espaina)

ORGANIZAN ASDRA Y DOWN ESPANA

Yifasora D@ WN

de la Republica Argentina

COLABORAN: FUSDAI Y ASOCIACION SINDROME DE DOWN GUALEGUAYCHU

Si desea estar informado sobre detalles del congreso ingrese sus datos

en el website de ASDRA, www.asdra.org.ar o envie en e-mail a congreso2007 @asdra.org.ar




EDITORIAL

EL DERECHO DE LAS PERSONAS CON SINDROME DE
DOWN A DISPONER DE UN “SERVICIO DE PROMOCION
DE LA AUTONOMIA PERSONAL Y DE LA VIDA
AUTONOMA E INDEPENDIENTE”

Sinlugar a dudas, la promociéon para la
autonomia e independencia de las personas

con discapacidad se constituye en uno de los temas de
mayor calado en nuestro actual panorama politico,
social, econémico... y, sin lugar a dudas, en un objetivo
de maxima importancia para nuestro movimiento
asociativo.

DOWN ESPANA no ha permanecido al
margen del intenso debate politico y social, que se

inicié y se mantiene abierto tras la propuesta de la
tan traida y llevada “Ley de Promocidn de la Autonomia Personal y la Atencion a las personas en situacion
de Dependencia”, sino que ha desarrollado andlisis, estudios y propuestas para la mejora del articulado de
la ley, tendentes a reclamar los derechos del colectivo al que representa, sintetizadas en el documento
denominado “Consideraciones y propuestas de DOWN ESPANA al proyecto de Ley de Promocién de la
Autonomia Personal y la Atencién a las personas en situacién de Dependencia’.

Nuestra federacion, ademas, ha abierto en este ultimo afio una linea prioritaria de trabajo, denominada
Escuela de Vida, para que, junto a las ya consolidadas (atencion temprana, apoyo escolar, formacién en el
puesto de trabajo, empleo con apoyo) dé debida respuesta al reto al que nuestros hijos/as han de enfrentarse
al llegar a la vida adulta: “tener la oportunidad de acceder a las mayores cotas de autonomia e
independencia posibles”. Realidad ésta, hoy apremiante para muchos jovenes que sienten y solicitan unas
condiciones de vida lo mas normalizadas posibles, precisamente por haber tenido la oportunidad de transitar
por la atencién temprana, la integracién escolar, la formacion, el empleo normalizado y un largo etcétera.

Nuestro modelo de Escuela de Vida parte de una premisa esencial, desde la cual se organizan los
procesos formativos que tienen lugar en la misma, que no es sino el reconocimiento explicito de que
las personas con discapacidad intelectual y en particular las personas con sindrome de Down, son
capaces de tomar decisiones y elegir libremente desde la propia iniciativa.

Las Asociaciones y Fundaciones que han decidido formar parte de la RED Nacional de Escuelas
de Vida lo hacen desde el convencimiento de que el modelo de atencién que desde aqui se propugna,
experimentado desde hace mas de seis afios por la Fundacion Sindrome de Down de la Regién de Murcia
(FUNDOWN), se constituye en una clara alternativa que pone en cuestion el de las residencias, las mini-
residencias y los pisos tutelados, como las Unicas vias posibles a la vida en el hogar para las personas con
discapacidad intelectual.




Sin lugar a dudas, la puesta en marcha de éste nuevo enfoque esta requiriendo y requerira en el

futuro grandes dosis de esfuerzo que, a nuestro modo de ver, habra de dirigirse hacia tres ambitos
fundamentales:

El reconocimiento de que la Escuela de Vida, los supuestos en los que se apoya y los procesos
que desencadena su puesta en marcha, crean unas condiciones para las que nadie se encuentra
preparado. Si esto es asi, la voluntad de adhesién a la RED debe significar, ademas de la firma
en un papel, el compromiso serio por iniciar un proceso formativo y una acomodacion progresiva
de los planteamientos de cada Institucién, a la hora de acometer los cambios necesarios para la
puesta en marcha de esa Escuela de Vida, de acuerdo con los principios recogidos en los
documentos de adhesion y el material elaborado para el inicio de la experiencia. La Escuela de
Vida trasciende, obviamente, a la ejecuciébn de un programa concreto, se convierte en una
manera de entender la formacién, la educacion y el proyecto de vida de nuestros hijos e hijas con
sindrome de Down, haciendo posible el principio fundamental del reconocimiento explicito de que
las personas con discapacidad intelectual son capaces de tomar decisiones y elegir
libremente desde la propia iniciativa.

Lo que hoy seamos capaces de hacer -0 de no hacer- tendra consecuencias inmediatas para
nuestros hijos/as y, también, para los nifios y nifias con sindrome de Down, a los que debemos
legar un ciclo vital completamente digno.

Por ultimo, habremos de trabajar por el fortalecimiento de la RED, por pedir y pedirnos, sin
excusas, llegar al mayor consenso posible. Por trabajar en una misma linea, ya que al hacerlo
nos fortaleceremos y lograremos, asi, dar un paso mas en el panorama asociativo actual, en
consonancia con nuestras propuestas encaminadas a que la nueva “Ley de Promocion de la
Autonomia Personal y la atencion a las personas en situacion de Dependencia” contemple como
un derecho de nuestros hijos con discapacidad, la definiciéon y la existencia de un “Servicio de
promocion de la Autonomia Personal y fomento de la vida Auténoma e independiente” que
les facilite, a ellos y a quienes estan en idénticas circunstancias, una verdadera insercién en la
sociedad posibilitandoles la utilizacion de los recursos ordinarios al alcance del resto de
ciudadanos, mediante los apoyos precisos para su eficaz utilizacion.

Si realmente somos capaces -todos- de trabajar en esta direccion, el tiempo y el trabajo en comun
nos daran las claves para avanzar. Este es el espiritu que impregna nuestro modelo de Escuela de
Vida, basado en el respeto por la individualidad y las realidades diversas, éste es nuestro objetivo, ésta
es nuestra demanda y AHORA NOS QUEDA ESPERAR LA RESPUESTA DE NUESTROS
LEGISLADORES.
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para la cooperacion e integracion social
de personas con discapacidad
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CIONES PARA EL SINDROME DE
DOWN (DOWN ESPANA) TRABA-
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FAMILIAS Y DISCAPACIDAD
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Afectividad

y conducta

Profesionales de atencion temprana de DOWN ESPANA se dan cita en Cordoba

EN EL PROGRAMA DE ATENCION TEMPRANA (AT) ESTAN PERFECTAMENTE DELIMITADOS LOS CONTENIDOS APTITUDINALES
(AREA DEL LENGUAJE, MOTORA, COGNITIVA Y AUTONOMIA) PARA SER PROGRAMADOS Y TRABAJADOS CON LOS NINOS
Y NINAS. PERO, ; QUE OCURRE CON LOS CONTENIDOS EMOCIONALES?. UN ENCUENTRO DE PROFESIONALES DE ATEN-
CION TEMPRANA DE ENTIDADES DE DOWN ESPANA AHONDO EN ESTE TEMA, DENTRO DE LOS FOROS QUE PARA ESTE
ANO HA ORGANIZADO LA FEDERACION, A FIN DE INTERCAMBIAR EXPERIENCIAS Y SESIONES EMINENTEMENTE PRAC-
TICAS ENTRE LOS DISTINTOS PROFESIONALES DE LAS ENTIDADES FEDERADAS. CARMEN BONILLA *, COORDINADORA
DEL CURSO, CUENTA EN ESTE ARTICULO ALGUNAS DE LAS CONCLUSIONES A LAS QUE SE LLEGARON.

CORDOBA acogi6
DOWN durante el 18 y 19
de mayo del 2006 las primeras jorna-
das de atencién temprana que orga-
niza DOWN ESPANA dentro de los
foros dirigidos a profesionales de la
federacion para este afio. Este afio se
han programado tres encuentros para
los profesionales que atienden a las
personas con sindrome de Down en
sus primeros afios de vida. Los con-
tenidos principales que se trataron fue-

ron los siguientes:

Modelo organizativo del programa de
AT (Atencion Temprana) en Cérdoba

Afectividad y conducta

Masajes y bafios

Psicomotricidad

Nataciéon

Dentro del modelo organizativo de
nuestro programa cuya orientacion
llamamos naturalista por la importan-
cia que tiene los mediadores naturales:
de 0 a 3 la familia y los hermanos y de
3 a6 seampliaa centros educativos,
abuelos, primos...y sus iguales.

En cuanto a la afectividad y conduc-
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ta: en el programa de Atenciéon Tem-

prana (AT) estan perfectamente deli-
mitados los contenidos aptitudinales
(area del lenguaje, motora, cognitiva
y autonomia) para ser programados y
trabajados con los nifios y nifias. Pero,
¢qué ocurre con los contenidos emo-
cionales? Hasta ahora en nuestro pro-
grama de AT, no se programaban de
forma explicita, por escrito, objetivos
a trabajar de este tipo de contenidos.
Nos propusimos realizar un estudio
para conocer como desarrollan nues-
tros usuarios de 0 a 6 afios las habili-
dades emocionales basicas de placer,
miedo, ira y tristeza. Partimos primero
por definir cada una de estas emocio-
nes y llegamos a las siguientes con-
clusiones. La emocion basica de pla-
cer la definimos como, la conducta de
aproximacion a un estimulo que el
sujeto considera que es positivo. El
miedo consistiria en la conducta de
evitacion de un estimulo negativo,
mientras que en laira el sujeto lucha o
se enfrenta al estimulo negativo. La
pérdida de un estimulo positivo cau-
saria la tristeza.

El siguiente paso fué disponer de una
herramienta para evaluar las conduc-
tas observables que suponemos se
activan como consecuencia de la expe-
riencia emocional asociada a dicha
conducta. A partir de los items de la
Escala Observacional del Desarrollo

(EOD), subescala Conducta Afectiva,
de Francisco Secadas, realizamos una
clasificacion de los mismos asocian-
dolos a las cuatro emociones basicas.
Pedimos a continuacion a los padres
que observaran si sus hijos realizaban
dichas conductas. El resultado lo resu-
mimos en cuanto a porcentaje de con-
ductas que los padres dicen "si" al
cuestionario. El resultado fue el
siguiente:

En conclusién, como resultado del
estudio de las habilidades emociona-

les basicas podemos decir:

Resumen Habilidades
Emocionales Basicas

% conductas si

=3888838

Placer Miedo Ira Tristeza

| |Placer| Miedo | Ira |Tristeza |
[powncoroosa| 76 | 56 | 49 [ 47

Porcentaje medio extraido de todos los
usuarios analizados. Existe una tendencia
al acercamiento a los estimulos positivos
(76%) y a evitar los estimulos negativos
(56%) frente a la lucha o enfrentamiento a
estimulos negativos (ira, 49%) o pérdida
de estimulos positivos (47%) tristeza.

Cada usuario tiene un patrén tipico
de reaccion ante la presencia o
ausencia de estimulos positivos o

negativos.

Para realizar una intervencion ade-
cuada sobre cada usuario es nece-
sario conocer este patron conduc-
tual y su temperamento.

Parece que hay un patron comun
de reaccioén conductual, es el acer-
camiento a estimulos que los usua-
rios consideran positivos.

Ante la presencia de estimulos
negativos realizan mas conductas
de evitacion que de ataque o
defensa.

La pérdida de estimulos positivos
provoca pocas conductas de tris-

teza.

En cuanto a los ejercicios de bafios y
masajes, estos aportan al programa
de AT beneficios fisiol6gicos/emocio-
nales, por su influencia en los siste-
mas: nervioso, inmunolégico, gas-
trointestinal, circulatorio y muscular.
Se mostré una sesioén practica a todos
los participantes.

Y para terminar se hablé de los com-
ponentes de la psicomotricidad (equi-
librio, relajacion, coordinacion...). Y
en cuanto a natacion se realizé una
sesion practica en la piscina donde
actuaron con los nifios los participan-
tes del curso.

*Carmen Bonilla es experta en Atencion
Temprana. Ha colaborado en diversas
publicaciones entre ellas el libro de P:tencic’m
Temprana editado por DOWN ESPANA y que

se puede consultar a texto completo en
www.sindromedown.net
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el curso académico 2005-06,
E N el programa “Enséfiame” ha
colaborado con 26 centros escolares
y hemos atendido a 46 alumnos esco-
larizados tanto en educacion infantil,
primaria, secundaria y programas de
garantia social.
Las actuaciones que hemos realiza-
dos en los centros escolares han teni-
do como objetivos:
A Conocimiento de la situacién de
aprendizaje del alumno/a con sin-
drome de Down.
Colaborar mediante actividades de

>

apoyo educativo en la consecucién
de los objetivos de la ACI.
A Aportar informaciéon sobre la evo-
luciéon del alumno en las sesiones
de apoyo.
Colaborar en el desarrollo de mate-

>

riales didacticos y adaptaciones

curriculares.
A Ofrecer informacién al profesora-
do sobre las peculiaridades de
aprendizajes del alumno con sin-
drome de Down y las estrategias
educativas necesarias.
Realizacion de charlas informati-

>

vas para padres, profesionales y
alumnado sobre necesidades edu-
cativas de las personas con sin-
drome de Down.

Estos afios de colaboracién con los
centros educativos, nos ha permitido
conocer de primera linea la situacion
de aprendizaje de nuestros alumnos
asi como valorar cuales son las des-
trezas y habilidades necesarias para
conseguir una integracion escolar con
mayusculas.

Integrar educativamente hablando, no
es tener en una misma clase alumnos
diversos, sino aplicar diferenciada-
mente a cada uno los objetivos y meto-
dologias que precisen.

DOWN MALAGA A TRAVES DE SU PROGRAMA DE APOYO ESCOLAR
“ENSENAME”, LLEVA 6 ANOS COLABORANDO CON LOS CENTROS
EDUCATIVOS DONDE SE ENCUENTRAN ESCOLARIZADOS ALUMNOS CON
SINDROME DE DOWN. Por Ana Belén Rodriguez*

El profesorado, en multitud de oca-
siones nos ha manifestado expresio-
nes familiares como “jEs que solo tra-
baja cuando tiene una persona a su
lado!”. Tal vez, todos deberiamos ana-
lizar por qué ocurre esto.

El modelo de aprendizaje que esta-
mos empleando para ensefiar a nues-
tros alumnos, es un modelo guiado,
con la presencia constante de un pro-
fesional que trabaja de tu a tu. Asi,
pocas oportunidades de que
aprendan a “trabajar solo/a” les
estamos ofreciendo.

Desde nuestra experiencia aposta-
mos por un modelo que dote a nues-
tros alumnos de habilidades que les
permitan tener una autonomia esco-
lar, unas destrezas para trabajar en
grupo, asi como unas habilidades
sociales y de comunicacion que les
facilite las relaciones con sus com-

pafieros.

El objetivo de nuestro programa es
dotar a nuestros alumnos de dichas
habilidades, destrezas y aprendizajes
que les permita estar y participar en
la dinamica de clase, consiguiendo lo

que llamamos autonomia escolar.

.Qué aprendizajes necesitan

nuestros alumnos para

conseguir la autonomia escolar?

A Conocer e interpretar su horario

escolar.

>

Organizar su material sin perderlo.

>

Puntualidad y rapidez en el mane-
jo de los materiales escolares.

>

Saber el material que van a nece-

sitar en clase y prepararlo.

>

Buscar en el indice, localizar pagi-
nas asi como informacion.

>

Copiar parrafos del libro y de la
pizarra con cierta soltura.
Acostumbrarse a anotar en su

>

agenda lo que tiene que hacer.
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A Aprovechar bien el cuaderno de
clase.

A Levantar la mano cuando tiene
dudas o preguntar al profesor.

A Hablar cuando el profesor les da la
palabra.

A Propiciar la reflexiéon de lo que

hace y para qué.

Releer lo escrito con el fin de con-

>

seguir la autocorreccion.

>

Manejar la calculadora.

>

Manejar el euro.

Habilidades para trabajar en grupo

Estas habilidades no solamente deben
ser trabajadas con los alumnos con
S.D sino también por el resto de com-
pafieros del aula. “Echarles una mano
o ayudarles no significa que nosotros
les hagamos las cosas”.

Hemos observado que nuestros alum-
nos no estan acostumbrados a traba-
jar en grupo, desde pequefios tienen
una atencion individualizada, asi que
cuando trabajan en grupo debe que-
darles muy claro cual va a ser su tarea
y la importancia de hacerla y acabar-
la para que el trabajo del grupo este
terminado. En muchas ocasiones los
comparieros no quieren tener a nues-
tros alumnos en sus grupos de traba-
jo, no porque tengan el sindrome de
Down, sino porque no se responsabi-
lizan de su parte del trabajo.

Las habilidades para trabajar en gru-

po mas importantes son:

A Capacidad para seguir ordenes.

A Capacidad para compartir y coo-
perar en las tareas grupales.

>

Responsabilidad ante tareas enco-
mendadas.

>

Respetar el turno.

>

Mantener una conducta tranquila
ante tiempos de vacio de conteni-
dos y actividad.

A Respetar el espacio privado de los
demas (dosificando las manifesta-

ciones afectivas)

>

Controlar sus impulsos.

No debemos olvidar que el contexto
familiar es un lugar Unico para adqui-
rir habilidades de trabajo en grupo.
Nuestra familia, es el primer grupo del
cual formamos parte, en nuestra opi-
nién es ideal que nuestros alumnos
comiencen a responsabilizarse en la
realizacién de las distintas tareas
domesticas asi como tener obligacio-
nes cotidianas que favorezcan el buen
desarrollo del grupo familiar.

Habilidades de autonomia en

los desplazamientos

Para conseguir la autonomia e inde-
pendencia de toda persona, es nece-
sario y muy importante que esta cuen-
te con habilidades de autonomia en
los desplazamientos.

La autonomia urbana se comienza a
trabajar desde pequefio, al principio, en
el contexto escolar. “Papa y mama te
acompafian para que sepas cual es tu
fila, luego te dejo en la puerta del cole-
gio, mas adelante tu solo cruzas la calle
y vas al colegio mientras que mama y
papa te dicen adiés desde la cera de
enfrenté y asi sucesivamente...”

En el contexto escolar es necesario

que nuestros alumnos:

A Conozcan todas las dependencias
del centro escolar (facilitando los
intercambios de clase.

Puntualidad a la hora de realizar

>

los cambios de aula (concepto y
orientacion temporal) y que los rea-
lice solo/a.

>

Los padres deben favorecer los
desplazamientos por su barrio y
uso de los medios de transporte.

Nunca olvides que la meta
de todo aprendizaje es
que pueda realizarlo solo,
de poco me sirve que me
ensenes muchas cosas, si
para realizarlas necesito
que me digan como
hacerlas.

Habilidades sociales

Las habilidades sociales no son ni mas
ni menos que un conjunto de com-
portamientos eficaces para poder esta-
blecer relaciones interpersonales.

Las habilidades sociales se aprenden
en todos los contextos: familiar, esco-
lar, laboral, en el tiempo de ocio, etc.
Por ello es necesario ofrecer mode-
los adecuados de comportamientos.
Como pauta a la hora de trabajar,
siempre debemos analizar por qué
ocurre un determinado comporta-

miento y no atribuir el déficit directa-

mente a nuestro alumno.

11
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Venimos observando que a nuestros

alumnos les cuesta:

A Saber escuchar (solo atienden
cuando les hablan individual-

mente)

>

Iniciar y mantener una conversa-

cion.

>

Formular preguntas

>

Hacer cumplidos: reciben cons-
tantemente elogios y ellos no

hacen ninguno.

>

Pedir las cosas y sobre todo soli-
citar ayuda. Asi mismo debemos
respetar su intimidad y pedir per-

miso para coger sus cosas.

>

Participar.

>

Seguir instrucciones.

>

Disculparse.

Conocer y expresar sus propios
sentimientos, asi como compren-
der los sentimientos de los demas.
Es importante que les expresemos
como nos sentimos. Les pedimos
a todas horas que nos cuenten lo
que hacen ¢ pero les pedimos que
nos digan como se sienten?

>

Expresar afecto adecuadamente
y diferenciar las distintas relacio-

nes interpersonales.

>

Auto-recompensarse.

>

Responder al fracaso: Nuestros
alumnos estan acostumbrados a
que se les alabe y refuerce por
todo lo que hacen bien, cuando
no saben hacer una cosa, gene-
ralmente se bloquean o rechazan
la actividad, es importante que tra-
bajemos que a todas las perso-
nas hay cosas que les resultan
dificiles de hacer y en esos
momentos es cuando necesita-
mos pedir ayuda.

Tomar iniciativas.

>

>

Resolver problemas segun su
importancia.
Tomar una decision.

>

Para conseguir que nuestros alumnos
tengan AUTONOMIA ESCOLAR,

debe haber un equilibrio entre la adqui-

sicion de contenidos académicos y
todas las habilidades y destrezas
expuestas.
De poco sirve, por ejemplo, que ense-
fiemos a un alumno a sumar, restary
resolver problemas, si luego en su vida
diaria pocas oportunidades tiene de
poner en practica los contenidos
aprendidos.

Basandonos en nuestra experiencia

podemos constatar que la formacion

de nuestros alumnos esta asegurada:

A Silos docentes creen que el alum-
no con SD puede aprender. Los
alumnos tienden a comportarse
segun se espera de ellos y su ren-
dimiento se aproxima a las expec-
tativas del profesor.

A Si pensamos que no van a apren-
der, pocas oportunidades de hacer-
lo se les van a dar. Es por tanto,
primordial confiar en las capacida-
des de los alumnos con SD vy ofre-
cerles oportunidades de aprender.

A Si nuestros alumnos son tratados
en la normalizacion. Cuando los
docentes nos piden asesoramien-
to y orientacioén para tratar a nues-
tros alumnos, nosotros siempre

aconsejamos que se traten “como
a uno mas”, respetando su ritmo
de aprendizaje pero exigiéndoles
las tareas y comportamientos ade-
cuados.
Cada persona con S.D, tiene su pro-
pia individualidad; por lo que es nece-
sario analizar su sistema de aprendi-
zaje, sus peculiaridades y necesida-
des para adecuar los recursos edu-
cativos.
Nuestros alumnos aprenden todo lo
que se les ensefa con estrategias
educativas adecuadas.
Los materiales didacticos deben tener
como referente el curriculo ordinario.
Es muy importante que la presentacion
del material sea acorde a su edad.

Nuestros alumnos demandan que los
compafieros y profesores les vean
capaces de hacer cosas, les den tiem-
po para realizarlas y los profesores
utilicen un lenguaje sencillo en las
explicaciones.

Este es el gran reto: hacer facil lo difi-
cil aplicando un curriculo flexible y aco-
modado a las necesidades del alum-
no con SD.

* Ana Belén Rodriguez Plaza es psicéloga y
coordinadora del programa de apoyo escolar
“Enséfiame” de DOWN MALAGA



EL programa ECA CAJA MADRID

El programa ECA Caja Madrid es un programa de empleo
con apoyo financiado por la Obra Social de Caja Madrid
y gestionado por el Instituto Universitario de Integracion
en la Comunidad (INICO) cuyo objetivo es producir inser-
ciones laborales de personas con todo tipo de discapa-
cidad o en proceso de exclusion social en empleo ordinario
mediante empleo con apoyo, garantizando la calidad en
los procesos desarrollados y acreditando los resultados.
En un principio el programa se habia marcado como obje-
tivo insertar, mediante la modalidad de empleo con apo-
yo, en los tres afos de duracion del programa a 351 per-
sonas con discapacidad o en riesgo de exclusién social.
Pero los resultados obtenidos superan ya esta meta en el

segundo afio del programa.

ASPECTOS INNOVADORES DEL PROGRAMA

Hay que resaltar que el programa ECA Caja Madrid es
el primer programa de ayudas al empleo con apoyo pro-
puesto a nivel nacional. El programa plantea un modelo
abierto a todos los tipos de discapacidad y contempla
también a los colectivos que se encuentran en proceso de
exclusion social. Propone un modelo de financiacion dife-
renciada de las acciones en funcién de la necesidad de
apoyo del trabajador y del tipo de accién a desarrollar, y
contempla tanto las nuevas inserciones como el mante-
nimiento de puestos ya conseguidos. El programa con-
templa una planificacion plurianual articulada en 3 fases
anuales.

ECA Caja Madrid asume el compromiso de otorgar mas
financiacion a los niveles que presentan mayor dificultad
en su insercion laboral. Es por ello, que mas del 50% de
la financiacion prevista para cada convocatoria anual se
destina al nivel de apoyo 3 que es el de personas con

mayor afectacion.

RESULTADOS OBTENIDOS EN EL 2005

El programa comenzé en el 2005 transcurriendo el pri-
mer afio con un notable éxito. Durante este primer afio par-
ticiparon tres organizaciones de ambito nacional: AESE
(Asociacion Espafola de Empleo con Apoyo), DOWN

ESPANA (Federacién Espafiola de Instituciones para el

*Por Miguel Angel Verdugo

EL SUENO DE JOAQUIN

MAS DE UNA TREINTENA DE PERSONAS DE ENTIDADES
DE DOWN ESPANA CONSIGUIERON EMPLEO GRACIAS AL
PROGRAMA ECA CAJA MADRID

Joaquin Rodriguez

Joaquin Rodriguez se levanta cada mafana para ocupar
su puesto de trabajo en Mantequerias Arias. Es un
privilegiado, pues ha conseguido un puesto de trabajo a
tiempo completo. Durante su jornada laboral envasa
mantequilla que coloca cuidadosamente en las cajas,
cajas que posteriormente lleva hasta los palés para que
luego sean transportadas. A sus 26 afios Joaquin ha

13
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Sindrome de Down) y FIAPAS (Confedera-
cion Espafola de Padres y Amigos de los
Sordos). En ese afio las solicitudes supera-
ron las expectativas del programa, ya que
entre las 54 asociaciones solicitantes, a tra-
vés de las tres federaciones mencionadas
anteriormente, se presentaron un total de
358 solicitudes.

Se adjudicaron en este primer afio 117 accio-
nes de las cuales culminaron con éxito 89. Es
decir, se desarrollaron efectivamente el 76%
de las acciones adjudicadas. Ademas el 78%
tuvieron un nivel de ejecucién de mas del
75%, esto quiere decir que 69 personas con
discapacidad tuvieron un contrato de traba-

jo superior a seis meses de duracion.

EL PROGRAMA EN EL 2006

En el segundo afio de programa a las tres
organizaciones que participaron en el 2005 se
les han unido cinco mas: EAPN (Red Euro-
pea de lucha contra la pobreza y la exclu-
sion social); ASPACE (Asociacion de Parali-
ticos Cerebrales); AFEM (Asociacion FEAPS
para el empleo); FEAFES (Confederacion
Espafiola de Agrupaciones de Familiares y
Personas con Enfermedad Mental) y CAE
(Confederacion Autismo Esparia).

En este afio ya se contemplan las acciones
de mantenimiento para las inserciones con-
seguidas en el 2005, asi como nuevas inser-
ciones para todas las organizaciones parti-
cipantes. En total han participado 108 aso-
ciaciones que han solicitado un total de 819
acciones, de las cuales 740 son de nueva
insercion y 79 son de mantenimiento.

Ante la gran demanda de solicitudes la Obra
Social de Caja Madrid decidi6 incrementar el
presupuesto destinado para el programa,
asi en lugar de adjudicar las 117 acciones
que se tenian previsto adjudicar a cada afio
del programa, se adjudicaron un total de 513
acciones. Es decir, el 62,64% de lo deman-
dado. De estas 513 acciones, 434 son de

nueva insercion y 79 son de mantenimiento.

José Luis Moreno

Miguel Claret Rios

Jesus Maria Garcia

Eva Fuerte Alonso

Antonio Almagro

conseguido uno de los mayores deseos
de las personas con sindrome de Down:
tener un puesto de trabajo como cualquier
otra persona. A los 20 afos salié del
instituto y posteriormente recibié
informacioén tedrica y practica en una
escuela taller durante dos afos. Le
apasiona de trabajo. De hecho, le
ofertaron cambiar de puesto y quiso
quedarse donde esta. A pesar de su
jornada de ocho horas, durante tres dias a
la semana acude a su asociacion DOWN
PRINCIPADO DE ASTURIAS para recibir
formacion complementaria y seguirse
preparando. Es un enamorado de la
musica, aficion que le encanta compartir

con sus amigos.

Treinta y cuatro personas pertenecientes a
las asociaciones de la federacion
participaron en el afio 2005 en programa
ECA Caja Madrid. Para 2006 seran 81 las
personas que accederan a un puesto de
trabajo a través de este proyecto. Los
resultados han sido excelentes. Estos son
algunos de los resultados pasado ejercicio.

DOWN AVILA
Nombre y apellidos: José Luis Moreno
Actividad: Auxiliar de tareas de oficina en

el Ayuntamiento de Avila

DOWN CADIZ. Lejeune
Nombre y apellidos: Miguel Claret Rios
Actividad: Pinche de cocina

FUNDABEM

Nombre y Apellidos: Jesus Maria Garcia
Martin

Actividad: Cortador de membirillo en
“Yemas de Santa Teresa”

Nombre y Apellidos: Raquel Grande de
la Paz

Actividad: Auxiliar de limpieza del “Hotel
Cuatro Postes”



LA INVESTIGACION EN EL PROGRAMA
El proyecto también se concibe como ele-
mento favorecedor de la investigacion sobre
el empleo con apoyo, con el afan de mejorar
practicas y procesos. Los resultados de la
evaluacion e investigacion sirven para mejo-
rar los programas de empleo con apoyo des-
arrollados por las asociaciones.

Como objetivos de investigacion se plantea
analizar el impacto del programa en la mejo-
ra de la calidad de vida y de la autodetermi-
nacion en las personas con discapacidad.
Para ello se llevan a cabo estudios longitu-
dinales y se aplican técnicas de investiga-

cién cuantitativas y cualitativas.

En este afo 2006, se va a llevar a cabo una
investigacion especifica para las personas
que se encuentran en situacion de desven-
taja social. Los objetivos que se persiguen en
esta investigacion son los mismos que en
el caso de las personas con discapacidad,
aunque los instrumentos utilizados seran
diferentes ya que las personas en procesos
de exclusion presentan caracteristicas dife-

rentes.

En cuanto a los resultados obtenidos en el
2005, cabe destacar que son una importan-
te aportacion al ambito internacional. Los
resultados obtenidos hasta el momento
muestran que el programa tiene un impacto
positivo en la mejora de la Calidad de Vida
de las personas con discapacidad. Por otro
lado, factores tales como la edad, el tipo de
residencia y la experiencia laboral previa
funcionan como predictores del grado de
autodeterminacion, indicandonos como pue-

de aumentar.

*Miguel Angel Verdugo es director del Instituto
Universitario de Integracion en la Comunidad
(INICO) de la Universidad de Salamanca y direc-
tor del programa ECA Caja Madrid.

Fernando Rabadan

Patricio Prieto Lorca

Pedro José Otén

Rubén Alvarez
=y

Rubén Taladriz

Andrea Reynes

Esther Barreiro

DOWN GUADALAJARA

Nombre y apellidos: Eva Fuerte
AlonsoActividad: Ordenanza en la alcaldia del
ayuntamiento de Guadalajara.

Nombre y apellidos: Sonia Parra
FuentesActividad: Conserje en el Colegio
Publico Ocején y ordenanza en el Centro
Social Municipal, sede de la concejalia de
Asuntos Sociales.

DOWN MURCIA. FUNDOWN

Nombre y apellidos: Antonio Aimagro Murcia.
Actividad: Repartidor de periodicos Diario
Linea en FRIL, S.L.

Nombre y apellidos: Fernando Rabadan
Gallego.

Actividad: Auxiliar de manipulados en
EUROCOLOR S.COOP.

Nombre y apellidos: Patricio Prieto Lorca.
Actividad: Auxiliar Administrativo en GESA
MEDIACION, S.L.

Nombre y Apellidos: Pedro José Oton Garcia.
Actividad: Auxiliar Administrativo en DOWN
MURCIA. AyNOR.

DOWN PRINCIPADO DE ASTURIAS
Nombre y apellidos: Joaquin Rodriguez
Actividad: Operario de Mantequerias Arias.

Nombre y Apellidos: Rubén Alvarez
Actividad: Mozo de Almacén de Graficas
Morés.

Nombre y Apellidos: Rubén Taladriz
Actividad: Ayudante de panadero de
Supermercados Alimerka.

DOWN VIGO

Nombre y apellidos: Andrea Reynes Herrera
Actividad: Reponedora en Supermecados.
Moldes

Nombre y apellidos: Esther Barreiro Hermelo
Actividad: Lavanderia en Euroresidencias.
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MONTANA,

LA DIVERSION HA ESTADO
ASEGURADA.







geografia espafola.

TADO
DE SERVICIOS SOCIALES,
MINISTERIO FAMILIAS Y DISCAPACIDAD

VACACIONES mmx 5 msenso

“Alas 14:30 horas del dia 22 de mayo estabamos
esperando nerviosos que el chofer arrancara el
bus, direccion a nuestra SEMANA DE
VACACIONES, en I'Escala (Girona). Nuestras
familias nos despedian desde el andén de la
estacion, contentos y preocupados a la vez... jnos
ibamos todo el grupo, una semanal!. El viaje
hasta Girona duré casi 4 horas, que pasaron muy

rapido, alli cogimos otro bus hasta I'Escala donde

esta el Albergue en el que nos ibamos a
alojar. Teniamos dos habitaciones, una
para las chicas y otra para los chicos,
después de instalarnos, cenar y recorrer
el Albergue, fuimos a la playa que
estaba muy cerca. jQue pasada el mar

y la playa por la noche!.

Los siguientes dias pasaron volando,
estuvimos en Girona visitando su barrio
judio y sus monumentos, conocimos al
grupo de jovenes de Down Girona de
los que nos hicimos buenos amigos.

Visitamos el Museo Dali en Figueres, las Islas Medes en Estartit,
las ruinas romanas de Empuries, disfrutamos del sol y la playa y
sobretodo de la convivencia con nuestros compafieros.Y el
domingo, vuelta a casa, cansados, muy, muy contentos y con la
cabeza llena de nuevas experiencias que contar. jSin duda
queremos repetir el préximo afo. jEsperamos poder contaroslo!".

Son las impresiones de Albert, Carme, Tonet, Sussana,
Xavi, Esther, Sonia, Mery y Jordi. Tienen mas de 16
afos, pertenecen a DOWN LLEIDA y han disfrutado del
"Programa Turismo y Termalismo para personas con
Discapacidad" organizado por el IMSERSO. Jévenes
procedentes de Andalucia, Aragon, Castilla y Leén,
Cataluna, Extremadura, Galicia, Madrid, Murcia, Pais
Vasco y la Comunidad Valenciana han disfrutado de una
semana de vacaciones en diferentes puntos de la
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PsICOLOGO CLINICO, ESPECIALISTA
EN SEXOLOGIA, PROFESOR DE UNI-
VERSIDAD. LOS LECTORES DE ESTA
REVISTA CONOGEN LA OPINION DE
JOSE LUIS GARCIA A TRAVES DE SUS
ARTICULOS SOBRE SEXUALIDAD EN
DOWN. HABLA DEL SEXQ SIN TAPU-
JOS Y LEVANTA “HERIDAS” ENTRE LOS
PADRES DURANTE SUS CURSOS,
PUES PONE LAS CARTAS SOBRE LA
MESA Y LES HACE ENFRENTARSE A
LA REALIDAD Y A LA IDEA DE QUE SUS
HIJOS TIENEN DERECHO A VIVIR UNA
PLENA SEXUALIDAD.

José Luis

Garcia

¢Cual es la situacion del sindrome
de Down en la sociedad actual?
Es muy dificil resumir una cuestiéon
tan compleja... Creo que, en general
y si bien se han dado pasos y avan-
ces muy importantes en todos los
ordenes, todavia quedan muchos
logros por conseguir. Tal vez uno de
los mas importantes sea que la socie-
dad comprenda que son personas con
dificultades en el aprendizaje, que tie-
nen una serie de necesidades y que,
a pesar de la gran diversidad, si se
crean las condiciones adecuadas, los
progresos en su desarrollo personal
pueden ser extraordinarios, en una
buena parte de los casos. Lo que ha
ocurrido en las dos ultimas décadas
es una prueba de ello. Pero hay que
creer en ellos y ellas y poner a su dis-
posicion las mejores condiciones y
los recursos mas adecuados. La con-
fianza de las familias en sus hijos/as
ha facilitado y hecho posible, sin duda,
estos cambios Por eso, a pesar de las
luces y de las sombras, tenemos que
apostar incondicionalmente por la inte-
gracion, confiar en el futuro y trabajar
por ello.

.Y las cuestiones relativas a la
sexualidad y afectividad... ¢ por
qué cuesta tanto abordarlas?

En general en casi todos los paises
de tradicion catolica la sexualidad ha

sido y sigue siendo, en alguna medi-
da, un tema tabu. Muchisimo mas aun
para las personas con sindrome de
Down. Recuerda que todavia cues-
tiones como el uso del preservativo,
la educacion sexual, la interrupcion
voluntaria del embarazo, las perso-
nas de conducta homosexual, el papel
de la mujer o los abusos sexuales, por
poner algunos ejemplos, son temas
que levantan ampollas en la institu-
cién religiosa. Lo que ocurre en Africa,
por ejemplo, con el tema del siday de
la explosion demografica debido el
estigma del uso de métodos contra-
ceptivos, es inaceptable e irrespon-
sable.

Frente a este modelo muy conserva-
dor y nada cientifico, los paises nor-
dicos de Europa presentan una actitud
mas respetuosa con los derechos de
las personas, mucho mas positiva y
abierta. Por tanto, si en la poblacién
general ya ha habido esta actitud
social de silencio y ocultamiento, pode-
mos imaginar que en los grupos mas
desfavorecidos, como son las perso-
nas con sindrome de down lo han
tenido mucho peor: han tenido una
doble marginacién. Si ademas son
mujeres, la discriminacién es aun
mayor. Si hablariamos de personas
de conducta homosexual, la situacion

es francamente descorazonadora.



¢Qué factores impiden aceptar la
dimensién sexual en las personas
con Sindrome de Down.?

Probablemente muchos.. en nuestra
experiencia, de mas de 26 afios tra-
bajando con familias y profesionales,
destacamos el hecho de que la sexua-
lidad y la afectividad de los hijos e hijas
con sindrome de Down, es una de las
cuestiones que mayor ansiedad y
temor provocan en los padres y
madres. Puede decirse que el temor a
que les pase algo sexual, condiciona
gran parte de la vida y de la relacion
que se establece entre progenitores
e hijos/as, particularmente a partir de
la adolescencia y en especial en las
chicas. Por esta razén sufren un
extraordinario control en toda su vida,
para evitar que les pase algo de eso,
lo que ocasiona un coste afectivo,
demasiado elevado, que tienen que
pagar. La soledad afectiva que sufren
estas personas es un drama, es una
injusticia, a la que hay que buscar una

solucién.

Entonces, mejor que el “sexo no
exista” ¢ no?

En efecto, para algunas familias “oja-
la el sexo no existiera”, ya que admi-
tir estas necesidades, supone afadir
un “problema mas” a los ya de por si
existentes. Si bien comprendemos esa
extraordinaria preocupacién, anima-
mos a los padres y profesionales a
gue reconozcan y comprendan que,
en términos generales y salvando las
diferencias individuales, son perso-
nas con unas necesidades de afecto
y de intimidad similares a los demas:
necesitan sentirse queridos, tener ami-
gos/as y tener espacios de intimidad.
Como la gran mayoria de las perso-
nas, ni mas ni menos. Proponemos
que, como hacemos en el resto de sus

vidas, también aqui debemos facili-
tarles relaciones de amistad sin res-
tricciones y, si se dan las condiciones
oportunas, espacios de intimidad. La
familia debe comprometerse activa-
mente en este sentido.

Pero esto es muy utopico...; Cuan-

tas familias se comprometen en
este sentido?

Si puede parecer un objetivo dificil de
alcanzar. No obstante estamos obser-
vando cambios importantes en los ulti-
mos afos a tenor de los avances que
se estan produciendo en el campo de
la integracion laboral y social. Ya hay
muchos padres y madres que, a pesar
del miedo, tratan de integrar a sus
hijos e hijas también en el mundo de
la afectividad y de la sexualidad. A su
modo y manera. Respetando sus
necesidades y sus capacidades. Cre-
ando las condiciones para que se des-
arrollen como personas de una mane-
ra integral.

¢Qué ideas equivocadas y creen-
cias erroneas existen en este sector
de poblacion?

Como ha habido mucha ignorancia,
hay muchos mitos. Uno de ellos es
pensar que son asexuados. Otro que
tienen un despertar sexual mas pre-
coz o que tienen unas necesidades
sexuales mas extravagantes. Ninguna
de estas cosas es cierta. En general,
debido a la educacion restrictiva de la
que son objeto (menos diadlogos,

menor comunicacion en sexualidad,

ENTREVISTA

mas control del tiempo y de los espa-
cios de ocio, menos intimidad...etc.)
manifiestan, en general, menores
necesidades y en algunos casos con-
ductas inapropiadas Sin embargo los
grupos de personas con minusvalias

ligeras y medias en procesos de inte-

“El temor a que les pase algo sexual,
condiciona gran parte de la vida

y de la relacion que se establece
entre padres e hijos”

gracion, tienen a su alrededor una
constante estimulacién sexual, a la
que tienen que hacer frente, porque
son mas vulnerables, debido a una
menor capacitacion. Necesitan auto-
protegerse y que les protejamos. Tie-
nen un mayor riesgo debido a esa
mayor ignorancia. La educacién
sexual y afectiva que nosotros propo-
nemos trata de capacitarles también

en esta area.

Una educacion sexual para apren-
der de otra manera... ;Cémo se
aprende?

Cada cual tiene su entorno, una his-
toria personal, pero hay un poso
comun de silencios y ocultamiento. De
ignorancia. De aprender sexo como
buenamente se puede, en la calle,
con los amigos, en las revistas o en
las peliculas, o con la propia practica:
metiendo la pata y sacandola. Eso ha
tenido un coste importante en la salud
emocional y sexual. Muchas perso-
nas y parejas han sufrido por esa edu-
cacion.

A las personas con sindrome de
Down, les ha ocurrido esto, afiadién-
dole un plus de discriminacién, de

silencio... Tienen informacién, saben
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cosas... pero lo que predomina es la
confusién. Por eso necesitan actuali-
zar ciertas informaciones y poner en
cuestion actitudes inadecuadas apren-
didas. En este sentido hay que felici-
tar a las Asociaciones que se plante-
an programas de formacién para fami-
lias y profesionales. Hay que trabajar
primero con los padres y con los pro-
fesionales porque ellos son los prota-
gonistas y promotores del cambio, y lo
primero que hay que hacer es darle
una formacién cientifica y profesional:
no podemos hacer nada sin contar
con los padres y nunca en contra de
ellos.

¢Por tanto, los padres necesitan
formarse?

Claro, sin ninguna duda. Creo que es
una prioridad en el momento actual.
Ellos deben actualizar sus informa-
ciones, poner en cuestion actitudes
inadecuadas aprendidas y revisar
esos miedos. Les vendra muy bien
tanto para su vida personal como para

una mejor atencién a sus hijos e hijas.

Tu experiencia en la formacion es,
en este sentido, muy positiva ¢no?
La verdad es que si. He tenido la opor-
tunidad de hablar y trabajar con
muchas familias y profesionales y
estoy muy contento y satisfecho con
esa experiencia. He disefiado un pro-
grama de formacion muy practico que
esta ofreciendo muy buenos resulta-
dos en los muy diferentes ambitos
donde lo hemos desarrollado. Con-
seguimos no solo tranquilizar, des-
dramatizar, que sepan abordar los
miedos de una perspectiva mas rea-
lista, sino motivarles y animarles a
cambiar de actitud. No es nada facil,
pero creo que vamos por un buen

camino...

Y en la nueva sociedad tecnolégi-
ca y de la globalizacién... {No ha
mejorado la situacion ?

Es cierto que hay mucha mas infor-
macién y desde multiples fuentes. La
sociedad esta cambiando de manera
vertiginosa y el sexo estd omnipre-
sente a nuestro alrededor. Ahora es
mucho mas accesible con internet, los
moviles y las nuevas tecnologias. Pero
en el caso de las personas con sin-
drome de Down la desinformacion y
la confusién siguen patentes y, por
tanto, necesitan contrastarla y actua-
lizarla. Hay que decir con claridad que
la ignorancia no tiene ninguna venta-
jay que cuanto mas sepan estas per-
sonas de todo, mejor, también en lo
que concierne a su afectividad y
sexualidad.

Parece una cuestion de justicia,
éno?

Claro, pero también es una cuestion
de dignidad y de respeto a estas per-
sonas, con la finalidad de buscar la
mayor normalizacién en todos los
ordenes. Si queremos que se inte-
gren en la sociedad, tengan un traba-
jo, se relacionen...etc. tenemos que
reconocer también que, en general,
tienen unas necesidades similares a
nosotros, son personas con derechos
que habria que respetar y que su vida
sera mas rica y feliz cuanto mayor des-
arrollo tengan globalmente. ¢ Por qué
no pueden sentirse atractivos/as?
¢ Tener amigos y amigas con las que
compartir muchas cosas? ¢Desear
estar cerca de la persona que le gus-
ta? ¢Enamorarse y sentir escalofri-
os cuando su amado o amada le aca-
rician la mano? E incluso algunos de
ellos tener la oportunidad de vivir en
pareja. Esto que ahora se nos antoja

una ilusion, sera realidad en proximas

generaciones para un grupo impor-
tante de estas personas.

¢(Es decir que, tal vez, el recono-
cimiento real de sus necesidades
es prioritario en este momento?
En efecto, asi lo creo. Porque les
decimos constantemente y de muchas

maneras: “Tu te aguantas” “Esto no
es para ti”. También, a menudo, se les
engafia (cuando seas mayor, ahora
no...) y se les sigue tratando como
nifios y nifias permanentes Pues bien
creo que ya es hora de que reconoz-
camos que tienen este tipo de nece-
sidades afectivas y sexuales como
cualquier otra persona, y atendamos
a aquellos y aquellas que las expresan
y manifiestan, porque es bueno para
su vida y para su salud. Para nosotros
el derecho a una sexualidad y una
afectividad, la suya, es un derecho
incuestionable y a ellos les decimos
que no. Es preciso, por tanto, que
reconozcamos sus necesidades y se
promuevan las condiciones para satis-
facerlas, segun las condiciones y

caracteristicas de cada cual.

.¢Que les dirias, por ultimo a los
padre y madres?

Los padres y madres, a lalarga, van
a sentirse mas satisfechos, aun cuan-
do tengan que arriesgarse un poqui-
to. Y van a ver a sus hijos e hijas mas
felices y contentos. Es posible una
nueva actitud hacia la sexualidad de
estas personas. Y los padres y
madres pueden hacerlo y ademas
pueden hacerlo muy bien. Igual que
buscan trabajo para sus hijos e hijas,
también pueden capacitarlos para que
tengan vida afectiva y sexual, infor-
mandolos y hablando de estos temas,
acompafandoles y facilitando espa-

cios de relacion.



EXPERIENCIA

H cinco afios mientras
a c e yo me encontraba en
mi cuarto mes de embarazo de mi pri-
mer y Unico hijo hasta el momento, mi
madre y yo cumplimos el suefio de viajar
aEspania, la tierra de mi abuelo antes que
emigrara a Argentina.

Fue el viaje con el que mi madre habia
sofado toda la vida. Ir a Galicia, a cono-
cer a sus parientes y la casa donde nacié
su padre, era una mision gue ella sentia
debia cumplir en su lista de anhelos.

Lo que nunca imaginamos cinco
meses mas tarde, es que al nacer mi hijo
Cameron en Estados Unidos, y recibir la
noticia de que "Camy" tenia sindrome de
Down, esos parientes gallegos, se con-
vertirian desde el otro lado del Atlantico en
un elemento crucial de identificacién, apo-
yo, sabiduria, comprensién y amor.

Recién nos habiamos conocido en per-
sona hacia unos meses pero desde el
nacimiento de Cameron con Juan, mi pri-
mo segundo, y con su familia, compartia-
mos mucho mas que parentesco, buena
onda entre nosotros, y hasta la coinci-
dencia de ejercer la profesién de perio-
dismo.

Ahora, por esas casualidades de la
vida, tanto Juan como yo teniamaos un hijo
con trisomia 21. La diferencia es que su
hijo Daniel ya tenia ocho afios. Ellos ya
habian pasado por mucho de lo que yo a
penas comenzaba a vivir. Juan y su espo-
sa fueron dos de las personas clave en
la fundacion de la Asociacion de Sindrome
de Down de Santiago de Compostela.

Durante varios meses después del nack-
miento de Cameron, a través de e-mails
con mis parientes espafoles, desahogué
el desconsuelo de miignorancia sobre el
sindrome, el shock de recibir el diagnés-
tico de una manera muy poco delicada
en Estados Unidos, de tener mil dudas
sobre como seria la vida de mi hijo y la

mia, de sentir lastima por mi misma y por

el desencanto de no haber tenido el naci-
miento "perfecto" de un hijo "perfecto"
con el que toda madre suefia entre un
millén de cosas mas.

Después de un largo parto, la noticia de
gue Cameron tiene sindrome de Down lle-
go via una enfermera que se toma la liber-
tad de plantearlo como posibilidad mien-
tras lo aseaba en otra punta del cuarto.

Al estar todavia en la posicion de dar
a luz e intentar asimilar la emocion del
esperado nacimiento de mi hijo, el anun-
cio brusco de su condicién hizo que por
varias semanas casi no pudiera identifi-
carme a través de la memoria o del video
tomado durante su nacimiento, con ese
sentimiento de nexo inigualable que

muchas madres dicen sentir al recibir en

sus brazos al recién nacido.

Pero mi hijo, con su mirada, su per-
sonalidad y su amor incondicional hacia mi,
se encargo de hacérmelo sentir en poco
tiempo.

Ese fue el primer indicio de que las
predicciones iniciales de los médicos en
ese hospital de Atlanta eran soélo diag-
naésticos generalizados extraidos de libros
antiguos y de su propio desconocimiento

de experiencia de vida sobre la indivi-

MI EXPERIENCIA
EN ESTADOS
UNIDOS COMO
MADRE DE UN
NINO CON
SINDROME DE
DOWN:

Jcuales son las
cosas buenas de
tener un hijo con
sindrome de
Down?

dualidad y el potencial de desarrollo de
cada persona.

Tuve que exigir en el hospital que alguien
nos viniera a hablar mas ampliamente acer-
ca del sindrome de Down y del estado de
salud de Cameron. El habia nacido con
hipertension pulmonar, una valvula del cora-
zon todavia abierta e ictericia.

Alli fue donde al fin, me enteré que exis-

tia algo llamado intervencion temprana.
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Cameron recibiria terapia fisica, ocupa-
cional y de habla desde ese momento en
adelante. Mi involucramiento y el de los
seres queridos en su entorno, serian cru-
cial en su desarrallo.

Traté de imaginarme, de recordar
como eran esos chicos con sindrome de
Down que mi hermana habia ido a cuidar
a un centro de recreacién cuando era
universitaria, o aquellas personas que, de
vez en cuando, habia visto durante mi ado-
lescencia en una que otra calle de Bue-
nos Aires y a los que muchos calificaban
de "mongédlicos".

Todo lo que venia a mi mente era des-
consuelo. Excepto cuando me acordaba
del hijo de mi primo Juan. En uno de mis
primeros e-mails a Juan le pregunté: ¢cua-
les son las cosas buenas que hay en
tener un hijo con el sindrome de Down?.

El respondié: "como buen gallego, te
contesto con otra pregunta: ¢,cuales son
las cosas buenas de tener un hijo?. Todo
depende desde el punto de vista que quie-
ras utilizar para analizarlo, dijo Juan.

- Desde el punto de vista econémi-
CO, €s una ruina.

- Desde el punto de vista de las pre-
ocupaciones, es un agobio.

- Desde el punto de vista genera-
cional, los hijos te hacen sentir mayor,
indirectamente te sirven de espejo para
Verte envejecer.

Sin embargo, silo ves desde un punto
de vista vital, los hijos te ayudan a pro-
yectarte, te ofrecen un proyecto de vida,
son alguien por lo que vale la pena luchar,
desvelarse, volverse loco y si hace falta,
hasta pelearse con el vecino."

Aun con todas esas explicaciones y
muchas mas, Juan destaco que todavia no
contestaba mi pregunta: ¢ Cuales son las
cosas buenas de tener un hijo con sin-
drome de Down?.

Su respuesta fue: "Las mismas que

las de tener un hijo sin sindrome de

Down pero con UNA VENTAJA, al tener
un hijo con sindrome de Down, sefalo,
te vas a dar cuenta de todo eso que con-
taba antes. Te vas a fijar (porque sin
duda los profesionales te van a ayudar
a verlo asi, al menos a nosotros nos ayu-
daron) en cada detalle, en cada pro-
greso que hace, vas a saber por qué
debes jugar con €l a determinados jue-
gos, qué ventajas le va a reportar eso en
el futuro. Te puedo asegurar que eso
con el tiempo, todo eso se valora y
mucha", sefalo.

Cameron cumpliré cinco afios en
septiembre. A través del tiempo he podi-
do comprobar muchos de los sefiala-
mientos de mi primo espaniol.

Ustedes me pidieron que escribiera
algo acerca de como ha sido mi expe-
riencia de tener un hijo con sindrome de
Down en Estados Unidos. Como buena
descendiente de gallegos, les contesto
con una pregunta: ¢cémo ha sido su
experiencia de ser padres de un nifio
con sindrome de Down en Espana?

Me permito citar a Juan una vez mas
porque su carta de hace cinco afnos
atrés creo que responde al tema, ade-
mas de que refleja y resume mi sentir:

"Es cierto que al tener un hijo con sin-
drome de Down tienes que preocuparte
mas, esforzarte mas, y sin duda, gastar
mucho mas dinero. Pero los logros que
el va consiguiendo, (y son muchos cada
dia... mas de los que pensamos) te hacen
sentir como el ganador de pequenas e
importantes batallas. Es una gran satis-
faccion, te lo asegura", indico.

Pero también destaco: "Nunca dudes,
Cameron va a poder ser independien-
te, si VOSOTROS le dejais ser indepen-
dientes. Cameron va a poder trabajar
S| LO EDUCAIS PARA QUE TRABAJE Y
LE DEJAIS TRABAJAR. Cameron va a
poder jugar con sus vecinos y salir con
sus amigos S| VOSOTROS LES DEJAIS.

Nuestros hijos no necesitan de com-
pasion..necesitan que les estimulemos,
gue les exijamos y que DE UNA VEZ POR
TODAS LES DEJEMOS DEMOSTRAR DE
LO QUE SON CAPACES".

¢Como ha sido mi experiencia de
tener un hijo con sindrome de Down en
Estados Unidos? muy similar a la de
muchos de ustedes en Esparia.

He tenido pequenas y grandes batallas
en sus escasos cinco afnos. Una de las
mas grandes ha sido el conseguir una
escuela donde sea aceptado como par-
te clave de la sociedad, sin discrimina-
cion, donde sus talentos y habilidades
sean resaltados y estimulados. He tenido
gue luchar para que los seguros cubran
todas sus necesidades de intervencion
temprana entre otro millén de cosas
mas...

Creo que Juan tenia razén. Uno se tie-
ne que esforzar mas....pero la satisfac-
cion de ver los progresos y de todo lo que
es capaz, como cualquier otra persona,
es invalorable...ya sea en Espania, en Esta-
dos Unidos o en cualquier otro pais.

El nacimiento de Cameron, para mi,
fue una leccion de lo que significa vivir de
verdad, una leccién en verdaderamente
apreciar lo mas simple de nuestra exis-
tencia, la individualidad, el celebrarla, cre-
cer, acoger, sentir cada instante y vivir
en el presente, amary, simplemente, ser
feliz. Tal como Dios nos creo.

¢Cudles son las cosas buenas de
tener un hijo con sindrome de Down?
¢Como es ser madre de un nifio con sin-
drome de Down en Estados Unidos?

Yo diria que el comenzar a compar-
tir més ampliamente nuestras expe-
riencias ya son parte de la respuesta.

Un saludo desde Atlanta y desde el

National Down Syndrome Congress.

Viviana Fernandez
Congreso Nacional de Sindrome de Down
21-23 de julio. Atlanta (USA). www.ndsccenter.org
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con mi hermano?

RECHAZO, SOBREPROTECCION Y PREOCUPACION POR EL FUTURO. ESTOS SON LOS SENTIMIENTOS,
Y POR ESTE ORDEN, QUE SIENTEN MUCHOS HERMANOS DE PERSONAS CON SINDROME DE DOWN
SEGUN VEN CRECER A SU HERMANO. SON, MUCHAS VECES, LOS GRANDES OLVIDADOS Y LOS MEJO-
RES COMPLICES Y AMIGOS, ERIGIENDOSE, EN ALGUNOS CASOS, EN “GUARDIANES” DE LAS PER-
SONAS CON SINDROME DOWN ANTE LAS ADVERSIDADES QUE PUEDA PRESENTARLES LA SOCIEDAD.
LA LUCHA POR LA INTEGRACION SOCIAL Y LA NORMALIZACION HA DADO SUS FRUTOS EN MUCHOS
CASOS PERO, LOS HERMANOS, AL IGUAL QUE LOS PADRES, SE PLANTEAN CON PREOCUPACION EL
FUTURO. LAS COSAS ESTAN CAMBIANDO Y LAS RESPUESTAS SON INCIERTAS. CONSEGUIR EL
MAYOR GRADO DE AUTONOMIA ES EL OBJETIVO PARA MUCHOS DE ELLOS.
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“Tardé mas de un ano en
asumir que mi hermano
tenia sindrome de Down.
Ni siquiera sabia qu¢ le
pasaba pero sabia que no
era como yo. No lograba
entenderlo, no comprendia
por qué no aprendia a un
ritmo normal, veia que no
avanzaba y decidi vivir
durante unos anos de
forma paralela, no
implicandome”.

confiesa que le costd

J aVie r'muc:hisimo asumir la

discapacidad de su hermano. Pero
pronto su posicién cambi6 “Comencé
a acercarme mucho mas a mi herma-
no, a interesarme por el sindrome de
Down y sobre todo a protegerle con
ufias y dientes. Mi hermano tenia que
hacer lo que yo hacia, ir donde yo fue-
ra y ser tratado como uno mas. Asi,
hasta hoy”. Javier reconoce que las
cosas han cambiado muchisimo en
los ultimos afios. Cuando su hermano
era pequefio apenas existia el movi-
miento asociativo y la unién de unos
cuantos padres fue de gran ayuda
para salir adelante, “para que supié-
ramos que no estabamos solos.

Descubrimos que habia otros chicos
como mi hermano, que unos tenian

mas capacidades que otros”.

Quiza por ello, por ese afan de sobre-
proteccion que en muchos casos tienen
los hermanos de las personas con dis-
capacidad, Javier se empap6 de todo
tipo de informacion, implicandose de tal
manera, que su medio de vida transcu-
rre a través de una entidad dedicada a
mejorar la calidad de vida de las perso-
nas con sindrome de Down. “Mi herma-
no me ha hecho ver la vida de una forma
especial. Creo que a todos los herma-
nos nos pasa. La situacion nos hace

tener una actitud mas sensible ante la
vida, ver las cosas desde otro prisma”.

Reconoce que ha sido sobreprotector
con su hermano pero que también ha
sabido ser “el duro” en casa, “corri-
giendo” a sus padres para que su her-
mano fuera tratado como el resto de los
hermanos. “Veia que le permitian hacer
cosas que a nosotros no nos habian
permitido. Tuve pronto muy claro que
lo importante era que mi hermano fue-
ra tratado como uno més y que debia
ser lo mas auténomo posible, dentro

de sus capacidades”.

Se ha demostrado el papel fundamen-
tal que juegan los hermanos, al igual
que los padres, en el desarrollo de la
persona con sindrome de Down. Por lo
general, los padres aseguran que el hijo
discapacitado tiene en sus hermanos
unos grandes aliados que suelen impli-
carse en la educacion de éste. Les gus-
ta saber que estan pendiente de él.

En los ultimos diez afios la esperanza
de vida para una persona con trisomia
21 ha aumentado llegando a estar en
torno a los 60 o 65 afios. Este espec-
tacular aumento viene, en algunos
casos, acompafado por algunos tras-
tornos psiquicos, nuevos para las fami-

lias y profesionales: esquizofrenia, alz-

heimer, depresiones... “Esta etapa es
totalmente nueva para todos. Estamos
observando que después de intentar la
plena integracion laboral llega un
momento que la persona con sindro-
me de Down ya no rinde. Tengo sobre
todo miedo a no controlar lo que va a
pasar en afos venideros. No hay refe-
rente”, asegura un hermano consultado.

Ala pregunta de ¢ tienes miedo a la
reaccion a tu pareja?, la respuesta es
contundente: “La persona que me quie-
ra debera también comprender a mi
hermano”. Reconoce que el se siente
muy unido a su hermano y no le impor-
taria en un futuro que viviera con el y
su pareja y “cuidara de mis hijos”. “Lo
que intento es que mi hermano sea lo
mas autbnomo posible”

Pero no todos piensan igual. Algunos
ven esta situacién con angustia. El
hecho de empezar una vida en parejay
aparecer en escena “nuevos miembros
familiares” puede cambiar mucho las
cosas. “Algunas parejas lo aceptan sin
problemas, pero se desentienden del
asunto. Otras se implican por completo”,
asegura el técnico de una entidad.

Tal vez los casos mas preocupantes se
presentan en la poblacién con Trismo-
mia 21 que pasa la treintena. Hace trein-



ta afios no era comun que las personas
con sindrome de Down se beneficiaran
de la atencién temprana. En la mayoria
de las ocasiones, estos mayores han
estado sobreprotegidos, sin fomentar
su autonomia personal y, en algunos
casos, sin relacionarse practicamente
con nadie fuera del nicleo familiar.

Todos los profesionales consultados
aseguran que la puesta en marcha de
la estimulaciéon temprana ha sido fun-
damental para el desarrollo de las per-
sonas con Down nacidas en los ultimos
veinte afos. El fortalecimiento de las
entidades, la especializacién de los pro-
fesionales y la mayor informacion que
poseen hoy en dia las familias ha per-
mitido llegar a la conclusion de que el
fomento de la vida autbnoma y el cre-
cimiento en un entorno normalizado
permiten un mayor desarrollo de la per-

sona con sindrome de Down.

Hablar

Los hermanos entrevistados demandan
la necesidad de grupos para intercam-
biar experiencias. “Existen grupos en
las asociaciones para padres, incluso
para abuelos, pero casi nunca se pien-

sa en los hermanos”, asegura Antonio.

Timidamente estan surgiendo gru-

pos que permiten interactuar. Asi,

DOWN CORUNA, a iniciativa de
algunos hermanos de usuarios de la
asociacion, cre6 “El Ojo Magico” con
la “intenciodn inicial de reunirse para
crear, disfrutar y compartir sus expe-
riencias”. Actian como reporteros en
las fiestas y ayudan a construir una
mentalidad mas realista de sus her-
manos y vida familiar. Desde la aso-
ciacion aseguran que no se trata de
una terapia sino de un grupo que se
reune para “hacer cosas”. “Durante
las reuniones cuando surge una idea,
inmediatamente se construye algo
en conjunto. Muchas veces no tene-
mos muy claro el objetivo a alcanzar
pero a partir de pequefias sugeren-
cias vamos encontrando el camino

de nuestras inquietudes”, aseguran.

En DOWN CORUNA afirman que “esta
fuente de vida tan especial en la ado-
lescencia hace que el grupo encuen-
tre un espacio de complicidad, afec-
tividad y compresion. Las familias
son la referencia verdadera de la
convivencia. La importancia de la
aportacion del medio familiar esta en
ensefiar a la sociedad y nosotros,
los profesionales, la necesidad de
comprender que mas que dar pau-
tas, necesitamos dar espacio para
que hablen sin miedo de las sensa-
ciones que les llegan a dentro”.

Como en un caleidoscopio que al moverse
cambia las formas y colores ayudando a
buscar nuevas y diferentes maneras de
mirar, asi trabaja el ojo magico. Con la
intencion y deseo de que un sindrome no
bloguee y cierre la mentalidad y sensibilidad
de las personas, al contrario que ayude a
valorar, a reflexionar, buscando los aspec-
tos positivos de la vida.

Al leer este articulo, estamos de acuerdo
porgue sentimos ciertas similitudes en rela-
cion al rechazo, la preocupacion con los ami-
gos, la sobreprateccion... AGn en nuestro
grupo no tenemas ninguna experiencia rela-
cionada a la vida en pareja, pero si una opi-
nion diferente respecto a esta situacién. Nos
parece que nuestra pareja no tendria que
guerer a nuestro hermano por el hecho de
tener sindrome de Down, sino simplemente
por ser nuestro hermano.

¢Qué es el futuro? Para nosotros el dia a
dia. Cuando convivimas con ellos no esta-
mos pensando en su muerte, sino en lo
mucho que le queda por vivir, aprender y
compartir a nuestro lado.

La sociedad solamente podra ver con natu-
ralidad a las personas con necesidades
especiales, cuando se deje de creery cre-
ar en la eficacia de vidas paralelas. La socie-
dad se construye a base de grupos fami-
liares y mientras estos grupos no sean
capaces de mirar con positividad esta rea-
lidad, tendremos que seguir despertando
la curiosidad de la gente creyendo en el
potencial de un pensamiento positivo. Esta
es la fuerza que posibilita el cambio y que
mueve a nuestro grupo.

Todos buscamos aceptacion, esperan-
za, autonomia, pero en cuanto no haya
una referencia basada en el presente, y
en la inquietud de progresar con la mira-
da puesta en el amor y no en el dolor
seguiremos pensando y reaccionando de
manera muy anticuada y encontrando la
ineficacia en estos comportamientos.

* Elaborado por “El Ojo Magico” grupo
de hermanos perteneciente a DOWN
CORUNA
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Mnoticias

LA FEDERACION ESPANOLA DE
SINDROME DE DOWN HA
REALIZADO UNA RONDA DE
CONTACTOS CON LOS
PRINCIPALES PARTIDOS
POLITICOS A FIN DE
INFORMARLES SOBRE ALGUNAS
CONSIDERACIONES Y
PROPUESTAS QUE DICHA
FEDERACION TIENE RESPECTO
AL ANTEPROYECTO DE LEY DE
PROMOCION DE LA AUTONOMIA
PERSONAL Y ATENCION A LAS
PERSONAS EN SITUACION DE
DEPENDENCIA.

Segun informa DOWN ESPANA, la
federacion califica como “muy posi-
tivo” el anteproyecto de Ley pero
demanda la incorporacion a la mis-
ma del catélogo de prestaciones de
un “servicio de promocién de la
autonomia personal y fomento de la
vida autdnoma e independiente”.

Asi se lo ha hecho saber a los dife-
rentes partidos politicos, bien a tra-
vés del envio del documento en
cuestion o a través de diferentes
entrevistas personales. En este sen-

tido, los miembros de la junta direc-
tiva de la federacion han mantenido
diferentes entrevistas con respon-
sables o técnicos en politicas socia-
les del Partido Socialista, el Partido
Popular, CIU e Izquierda Unida, asi
como a los principales responsa-
bles en materia social del gobierno.

Entre otros solicita ademas incluir
en las prestaciones econémicas a
todas las personas con discapaci-
dad intelectual; establecer un plan
especial de prevencion de situacio-

nes de gran dependencia derivadas
de discapacidades de origen genéti-
co o lainclusién en el cuerpo de la
ley de las coberturas de atencion
temprana para los menores de tres
anos.

Para DOWN ESPANA el proyecto
de ley se centra fundamentalmente
en la discapacidad severa. “La dis-
capacidad intelectual, incluso en
grados de moderada o leve, provo-
ca siempre dependencia”, afirma el
documento.
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A pesar del gran paso dado, la Fede-
racién asegura que el catélogo de
servicios que ofrece el proyecto de
ley sélo menciona dar servicios dirigi-
dos a prestar ayudas externas. Servi-
cios para que otra persona realice
por el dependiente actividades basi-
cas de la vida diaria y NO incluye apo-
yos para gue la persona dependiente
realice tales actividades por si mis-
mo, que seria el caso de las perso-
nas con sindrome Down. Para
DOWN ESPANA la no inclusién de
este tipo de apoyos no sélo no solu-
cionaria la dependencia de las perso-
nas con discapacidad intelectual,
sino que las agravaria. “Lo que nece-
sitan es apoyo permanente. No nece-
sitan tanto de atencion a su depen-
dencia, como de promacién de su
autonomia personal”.

En este sentido, DOWN ESPANA
afirma que si se contempla la
dependencia entendida sélo como
discapacidad severa “daria la sen-
sacion de que se excluye del reco-
nocimiento de tales derechos cons-
titucionales basicos a las personas
con discapacidad moderada o leve
y, peor auln, podria inducir a los
padres de estas personas a agra-
var artificialmente la situacion de
dependencia de sus hijos, creyendo
gue asi les aseguran una mayor
proteccién”, en detrimento de todo
el trabajo de fomento de la autono-
mia personal que se viene realizan-

do desde las asociaciones de sin-
drome de Down desde hace mas
de veinte afios.

Estos apoyos, asegura la Federa-
cién, son fundamentales para el
desarrollo personal del colectivo
con sindrome de Down y conseguir
su autonomia. Pero DOWN ESPA-
NA apunta también que, si por un
lado estos procesos permiten reali-
zar su vida a la persona con disca-
pacidad intelectual y con un impor-
tante grado de autonomia, la ley
debe tener en cuenta, segun afir-
man los cientificos, que las perso-
nas con discapacidad intelectual de
origen genéticos parecen irreme-
diablemente abocadas a un proce-
so de deterioro fisico y mental pre-
coz, que de darse, desembaocaria
en situaciones de gran dependen-
cia. La propuesta de la federacién
es incluir en la ley el propésito de
estudiar medidas concretas de pre-
vencién de la dependencia especifi-
ca de tales personas, encomendan-
do al Gobierno la realizacién de los
estudios adecuados y la formula-
cién de propuestas pertinentes.

Por todo ello la Federacién reclama
también la inclusién en el cuerpo de
la ley de los servicios de atencién
temprana a los menores de tres
afos, pues la estimulacion precoz
mejora considerablemente las
capacidades de las persona con

discapacidad intelectual. Este tra-
bajo con los apoyos que permitan la
mayor normalizacién y el fomento
de la vida auténoma e independien-
te, retrasarian y, en su caso, dismi-
nuirian en grado una posible depen-
dencia futura en el sentido de
dependencia severa. Todos estos
apoyos y con el fomento de estu-
dios sobre proceso del deterioro
fisico y mental de las personas con
discapacidad intelectual de origen
genético, permitirian establecer
sistemas de prevencién para no
desembocar en situaciones de
gran dependencia.

DOWN ESPANA propone asi el
disefio y homologacién de un cen-
tro/servicio de promaocion de la
autonomia personal para las perso-
nas con sindrome de Down que
garantice las posibilidades de aten-
cidn al colectivo como alternativa a
los centros de referencia actuales.

El documento “Consideraciones y
propuestas de DOWN ESPANA al
proyecto de ley de Promocion de la
Autonomia Personal y atencion a
las Personas en Situacién de
Dependencia”, puede consultarse
en la direccion

http:/ /www.sindromedown.net/d
ocumentos/ 2006 /julio/depen-
denciadownespana.pdf
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La Federacion Espafola
de Sindrome de Down
convoca elecciones para la
renovacion de cargos de
su junta directiva

Finalizado el plazo correspondiente
tan s6lo se ha presentado una candi-
datura, encabezada por el presidente
de DOWN MURCIA. FUNDOWN y
actual presidente de DOWN ESPA-
NA, Pedro Otén Hernandez. Las elec-
ciones se celebraran el 23 de sep-
tiembre.

Otoén se presenta de nuevo a las elec-
ciones con una junta directiva préactica-
mente similar a la actual destacando,
en la candidatura presentada, la pari-
dad entre hombres y mujeres.

Los candidatos a junta directiva de
DOWWN ESPANA han dado a conocer
su programa gue tiene como objetivo
seguir trabajando en la mejora de la
calidad de vida de las personas con sin-
drome de Down y sus familias, “tal y
como consta en el objetivo fundacional
de la federacion”. Para ello aseguran
en el programa los criterios de infor-
macion, innovacion, investigacion, cali-
dad, mejora de la formacion y el ajuste
a la realidad autondmica que facilite la
gestion de las instituciones federadas,
como principios de accion de futuro en
caso de salir elegidos.

Pero ademas del apoyo personal para
la personas con sindrome de Down, se
contempla la bisgueda de recursos 'y
los medios necesarios para que las
familias y las instituciones federadas
puedan conseguir la mejora de la cali-
dad de vida de las personas con Triso-
mia 21.

El documento hace especial incidencia
en la “realizacion de medidas concre-
tas que permitan avanzar en el des-

arrollo de las personas con sindrome
de Down orientadas a la plana partici-
pacion de las mismas en actividades
tendentes en su desarrollo social,
potenciando su autonomia personal, la
igualdad de oportunidades y los apoyos
necesarios para lograrlo en todas y
cada una de las etapas de su vida.

Es por ello que el programa incluye
realizar “actuaciones tendentes a que
las personas con sindrome de Down
vayan siendo protagonistas de sus
vidas, lo que supone abordar un amplio
cambio cultural en la familias y en los
directivos de las actuaciones”. Tam-
bién se hace referencia a la consolida-
cién de la RED NACIONAL DE ESCUE-
LAS DE VIDA, como programa de vida
en comun, asi como el disefio y homo-
logacion de un centro o servicio de pro-
mocion de la autonomia personal para
las personas con sindrome de Down.
Este centro seria una alternativa a los
centros de referencia actuales tales
como los centros ocupaciones, de dia,
de noche, residenciales, etc.

Respecto a la integracion laboral el
documento revela una politica de conti-
nuacion y consolidacién de la metodo-
logia de formacidn el puesto de trabajo
y el empleo con apoyo en las institucio-
nes federadas, “con prioridad sobre
los centros especiales de empleo y
estos sobre los centros ocupacionales,
promoviendo la regulacion de las ayu-
das a empresarios y a las institucio-

nes.

De igual manera se refleja una “reivindi-
cacioén de la normativa adecuada que
garantice la igualdad de oportunidades,

Imagen de la dltima asamblea de Down Espafia.

en el acceso al empleo publico, para las
personas con sindrome de Down”.

El texto habla también del fomento de
la coordinacion de los diversos progra-
mas y servicios de atencién temprana
existentes en las instituciones federa-
das asi como el impulso de actuacio-
nes de reivindicacién para una educa-
cion de calidad en las distintas etapas,
impartida en la escuela ordinaria,
“orientada al desarrollo de las habilida-
des y capacidades necesarias para lle-
var una vida autbnoma y participativa
gue favorezca el acceso al mercado de
trabajo. Y afiade un punto que fomente
los recursos tecnoldgicos que permi-
tan disefar sistemas que ayuden a
incrementar

El nuevo mapa de competencias trans-
feridas a las comunidades auténomas
justifica que uno de los puntos del pro-
grama electoral sea “completar el
mapa de la federaciones autonémicas
de DOWN ESPANA, de forma que se
facilite y fomente la interlocucién direc-
ta entre nuestro colectivo especifico y
los responsables de las politicas socia-
les de las comunidades auténomas,
manteniendo el programa de Mejora
de Estructuras Regionales (MER]), para
facilitar las iniciativas. Este nuevo mapa
también cambia a la hora de organizar
el funcionamiento interno de la federa-
cion, ya gue muchos de los programas
gue se gestionaban a nivel nacional se
ejecutaran en las federaciones o en las
entidades miembro de DOVWN ESPA-
NA. En este sentido, el documento con-
templa la “revision de la organizacién
de funcionamiento interno de DOVWN
ESPANA, que nos permita garantizar
la debida atencién a las instituciones
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federadas y una agil respuesta a sus
consultas y planteamientos”.

Esta nueva reorganizacion pretende
ademas el “desarrollo de actividades
de orientacion de la federacion, pasan-
do a ser un centro de documentaciény
de recursos, en todo lo referente a las
personas con sindrome de Down”.

El documento arfade la continuidad del
proceso abierto esta legislatura para
la implantacion de una linea de audito-
ria de calidad en la gestion y la ejecu-
cion de los programas.

El programa destaca el fortalecimien-
to de los foros debate entre los pro-
fesionales de las entidades federa-
das, tal y como se han venido reali-
zando en los Ultimos ejercicios. Se
apuesta por el intercambio de expe-
riencias y el encuentro de técnicos
del mismo érea, que permita la elabo-
racién de una metodologia comun,
una forma de trabajo y materiales
gue puedan ser aprovechados y utili-
zados por todas las asociaciones. De
este modo se revisarian las técnicas
utilizadas y se crearian diferentes
indicadores de evaluacion que permi-
tieran valorar los servicios y las pres-

Emilia Parras Lépez, Subdirectora
General de Ordenacion y Planificacion
de la Direccién General de Politicas
Sectoriales sobre la Discapacidad del
Ministerio de Trabajo y Asuntos Socia-
les particip6 en la asamblea general
extraordinaria que DOVWN ESPANA
celebré el 22 de abril. En dicho debate
explicé los puntos de la ley concernien-
tes a las personas con discapacidad.
En el mismo acto intervino Carlos
Marin, asesor legal de DOVWN ESPA-
NA, quien fue critico con dicha ley,
pues no contempla grandes ventajas
para que las personas con sindrome
de Down desarrallen su autonomia,
sino todo lo contrario. Con estas dos
posiciones, los asistentes iniciaron un
debate sobre la situacion de las perso-
nas con sindrome de Down en la

taciones de las entidades. A los cur-
sos y foros de tipo practico se unirian
cursos on line en funcién de las nece-
sidades de los asociados.

En el plano de la comunicacion desta-
ca, respecto a la comunicacién exter-
na, seguir la linea de publicacién de
manuales especificos sobre temas
de interés y sobre programas y prac-
ticas realizadas por los profesionales
de la federacion, asi como la presen-
cia y contacto con los medios locales
en prensa y radio y television. El obje-
tivo seria “potenciar programas de
contenido comun y coherente en las
diferentes comunidades auténomas.
Incluye este punto la potenciacion de
la pagina web y la revista DOVVN.
Respecto a la comunicacion interna
se incide en el impulso de la RED
DOWN ESPANA como herramienta
de comunicacion entre la federacion
y las entidades miembro.

El programa tiene un apartado dedica-
do al fomento de “proyectos de investi-
gacion rigurosos que permitan dar sal-
tos cualitativos en la integraciény en la
formacion”. De igual manera establece
colaboracién con las universidades

actualidad y lo que supondra para
ellas |a aprobacion de dicha ley.

En la asamblea se acordo elaborar un
documento comun que fue enviado
desde todas las asociaciones a los
grupos politicos regionales y a los par-
tidos a nivel nacional a fin de poder
incluir enmiendas a dicha ley.

DOWN ESPANA cuenta con 74 enti-
dades federadas en toda Espafia que
trabajan por mejorar la calidad de vida
de las personas con sindrome de
Down.

Los representantes de las diferentes
actuaciones aprobaron la memoria de
actividades del ejercicio 2005, asi
como el seguimiento del presupuesto
de dicho afio.

De igual manera se presentaron el
plan de actuacién para este afo, asi

espafiolas para la formacién de profe-
sionales en e campo sanitario o en la
formacién de técnicos en mediacién
sociolaboral o el desarrollo de nuevas
tecnologias que puedan ayudar a la
mejora de la calidad de vida de las per-
sonas con sindrome de Down.

Segun informa el documento estas
propuestas han sido redactadas en
base al Plan de Accién para las Perso-
nas con Sindrome de Down (2002-
20086), plan que en el programa elec-
toral se pretende revisary elaborar
estrategias para su efectiva aplicacion.

El documento esté firmado por los can-
didatos, encabezados por Pedro Otén,
presidente de DOVWWN MURCIA. Fun-
down. Presidentes o directivos de
DOWN JEREZ, DOWN VALLADOLID,
DOWN EXTREMADURA, DOWN
MALAGA, DOVWN CORDOBA, DOWN
COMPOSTELA, DOWN LLEIDA, DOWN
VITORIA y DOWN ASTURIAS figuran
en dicha candidatura, que cuenta con
la inclusién de dos vocales suplentes
procedentes de DOVWN LA RIOJAy
DOWN TOLEDQ, asi como de un ase-
sor perteneciente a DOVWN MURCIA.
Aynor.

como su presupuesto a fin de some-
terlo también a la aprobacién de los
miembros federados, también aproba-
do por todos los participantes.

En la asamblea general extraordinaria
también se sometera a vatacion el
cambio de denominacion de FEISD a
DOWN ESPANA, debido al cambio de
logatipo de la federacion.

Este encuentro anual también sirve de
intercambio de experiencias entre los
diferentes miembros federados.
Desde el afio pasado, la junta directiva
de DOWN ESPANA, aprovechando la
reunion de sus miembraos con motivo
de la asamblea, decidio prolongar la
duracién de este encuentro a dos dias
a fin de establecer un dia de debate e
intercambio y otro a la aprobacion de
actividades y ejercicio econémico.
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Hace diez afios que nacié CEDOWN
en Jerez de la Frontera gracias a
un grupo de once padres que qui-
sieron buscar una mejor calidad de
vida para sus hijos. Mucho han
cambiado las cosas desde enton-
ces. Actualmente son cincuenta y
uno los usuarios a los que da servi-
cio, chicos que oscilan entren los
primeros dias de vida y los quince
afos y que viven en la ciudad gadi-
tanay alrededores.

"El trabajo en nuestra Asociacién
se lleva a cabo a traves de la Aten-
cion Temprana y Programas Edu-
cativos, los cuales, dada la edad de
los nifios, son la actividad principal
de nuestro centro" aseguran en la
asociacion. De este modo los espa-
cios estan ocupados por aulas de
atencion temprana, psicomotrici-
dad, logopedia, apoyo escolar,
biblioteca, aula de informéatica y
talleres, que son usadas depen-
diendo de las edades de los nifios,

asi como por los objetivos de cada
uno de los programas.

Para desarrollar los programas la
asociacion cuenta con el apoyo téc-
nico de un equipo humano siete
profesionales: una coordinadora
del proyecto (psictloga), una fisiote-
rapeuta, dos maestras de educa-
cion especial, dos logopedas y una
administrativo.

La intervencion no va exclusivamen-
te dirigida al nif@ sino que también
va destinada a las familias, hacién-

doles participes de las sesiones de

trabajo, asi como fuera de ellas tra-
bajando en grupos formativos junto
con otras familias.

Desde CEDOWN destacan tambien
la importancia de los talleres como
educacion vial, psicomotricidad,
habilidades sociales, educacién
afectivo sexual, conocimientos y
manejo del dinero, habilidades

manipulativas y juegos tradiciona-
les y recreativos.

"Nuestro convencimiento de que el
aprendizaje en grupo favorece la
integracion escolar y social del nifio,
nos llevé a programar también una
diversidad de talleres ludico - educa-
tivos, donde ademas de los nifios de
la asociacion, acuden familiares,
amigos y alumnado de colegios,
colaborando con nosotros y partici-
pando de todas las actividades que
en ellos se realizan", aseguran des-
de CEDOWN.

Con moativo de este décimo aniversa-
rio el pasado mes de mayo se progra-
maron diversas actividades entre las
gue destacan la "Muestra de dibujos
y redacciones", dirigido a los compa-
fieros de clase de los alumnos de la
asociacion, un encuentro de profeso-
res de alumnos con sindrome de
Down y una fiesta infantil para los
socios de Cedown y sus familias.
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AVILA

Finaliza el curso de Garantia Social de ayudante

de cocina

Desde el afio 2002 DOVWN AVILA lle-
va desarrollando programas de
Garantia Social en la modalidad de
alumnos con necesidades educativas
especiales con una duracién de 1800
horas repartidas en dos cursos aca-
démicos. Estos programas, depen-
dientes de la Consejeria de Educacion
de la Junta de Castilla y Ledn, tienen
como finalidad la formacién de alum-
nos,/as en un campo profesional que
les permitan su incorporacion al mun-
do laboral. Los perfiles profesionales
gue hasta ahora se han trabajado van
desde servicios auxiliares de oficina
(2002-2004), auxiliar de alojamien-
tos, lenceria y lavanderia (2003-
2005), ayudante de cocina (2004-
2006]) hasta servicios auxiliares de
oficina (2005-2007). Los contenidos
constan de un érea de formacion basi-
ca, tutoria, actividades complementa-
rias, formacién laboral y érea de for-
macién especifica. Al finalizar el segun-
do afo de formacion los alumnos reali-
zan practicas en diferentes empresas
relacionadas con el perfil profesional
del programa. Estas practicas tienen
una duracién de 150 horas.

ARAGON

Ahora ensefiamos nosotros

Seis jovenes de DOWN HUESCA
impartieron, el pasado mes de junio,
un taller de encuadernacién y manipu-
lacién de papel a catorce socios del
espacio Ibercaja Castillo de Montea-
ragon. Lo jévenes con trisomia 21 tie-
nen larga experiencia en esta técnica
gue practican habitualmente en el
taller que tiene la asociacién oscense.

Por otra parte DOWN HUESCA par-
ticipd en el "lll Torneo por la Integra-
cién", una competicion de fatbol
entre diferentes equipos. Cada uno
de los equipos ademas de jugar con

Dos de las alumnas de curso han sido contratadas tras realizar sus practicas en diferentes hoteles

Este afio ha finalizado el programa
de ayudante de cocina que clausura-
ron representantes de la Consejeria
de Educacion de la Junta de Castillay
Ledn. Los alumnos han realizado
précticas en diferentes estableci-
mientos hoteleros de la capital abu-
lense y en el Complejo Hospitalario
de Avila [SACYL). La experiencia por
ambas partes ha sido muy satisfac-

su alineacion tradicional, con-
taba con un jugador con dis-
capacidad intelectual. Dicha
alineacion se encargaba de
jugar los partidos en el cam-
poy el jugador con discapaci-
dad hacia lo propio en el utili-
zando el programa FIFA 2004. Final-
mente, los resultados de los partidos
reales y de los virtuales se computa-
ron. Este afio, como novedad, en
algunos partidos, una persona con
discapacidad jugé 5 minutos como
un integrante mas de cada equipo.
Ademaés de esta actividad deportiva, se

i

Una jove:n de DOWN HUESCA ensefando técnicas
de encuadernado a una alumna

toria. Tal es asi, que dos de los alum-
nos han sido contratados en dos de

los hoteles donde han realizado sus

practicas.

Para el proximo ejercicio la entidad
abulense tiene previsto comenzar la
formacién para operario de imprenta
rapida y manipulados dentro de la
familia profesional de artes graficas.

A 2T L -

programaron otras coma equitacion,
tiro con arco, juegos tradicionales en
las que participaron los usuarios de la
DOWN HUESCA. Durante esta jornada
los jovenes del cita taller de encuader-
nacién y manipulacién de papel mostra-
ron sus trabajos en un stand habilitado
para la ocasion.

33



DOWN

| 2515 ]

o/

federzeisn Espanels del Sindrome de Down

wW
-~

CATALUNA

El ocio, una excusa para seguir avanzando

Desde ANDI, en Sabadell, se esta dan-
do apoyo a un grupo de chicos y chi-
cas, musicos en sus horas libres, "Els
crac d'’ANDI", nombre que ellos mis-
mos han escogido. Son seis jévenes,
cuatro de ellos con el sindrome de
Down, que tocan diferentes instru-
mentos, una chica invidente, que toca
la guitarra y el acordedn y un chico
con discapacidad intelectual leve y
trastornos de personalidad, que toca
la bateria. A finales del 2004 decidie-
ron formar un grupo con el apoyo de
la asociacién. Durante las actuacio-

nes se presentan al publico, y entre
cancién y cancion explican anécdotas
sobre su vida y sobre los instrumen-
tos que tocan. Desde que empezaron
en enero del 2005 han realizado més
de 20 actuaciones. Desde ANDI ase-
guran que "este proyecto, que no ha
nacido por voluntad de profesionales
o las familias, sino por demanda de
los propios jévenes, podemaos obser-
var el beneficio que les supone, al
tiempo que los beneficios se amplian
al colectivo de personas con discapa-
cidad, a la sociedad y la propia asocia-

DOWN LLEIDA

Celebra su cena anual y el tradicional encuentro

de familias

DOWN LLEIDA celebro su cena anual
asi como el acto de entrega de Pre-
mios "INTEGRA 21", galardones que
se entregan a aquellas entidades y
empresas que apoyan y colaboran
con el proyecto de insercion socio-
laboral del mismo nombre. La cena
estuvo presidida por el Isidre Gavin,
presidente de la Diputacion de Lleida,
la teniente de alcalde del Ayuntamien-
to de Lleida, Maria Burgués y el Oriol
Salvia, responsable del Servicio Terri-
torial del Servicio de Ocupacién de
Catalunya. Este afio los galardonados
fueron el centro de belleza y salud
"Mariona Marti", por su labor divulga-
dora, de voluntariado y por su implica-
cion en el proyecto de insercion labo-

ral; el Hotel NH Pirineu, por la implica-
cién de su personal y por haber posi-
bilitado la realizacién de practicas a
los jovenes de DOVWN LLEIDA en el
hotel y el Departamento de Trabajo
de la Generalitat, en su delegacion en
Lleida por la concesion de planes de
ocupacion y por haber posibilitado a
través de una subvencion la contrata-
cién de un preparador laboral en la
asociacion. En esta edicién también
se nombro a la Diputacion de Lleida,
socio de honor de DOWN LLEIDA, por
su apoyo desde los inicios a esta enti-
dad.

Por otra parte también la entidad llei-
detana ha celebrado su tradicional

cion ANDI". La presidenta de la aso-
ciacion, M? Dolors Pallas afiade que
"un proyecto nacido a demanda de
cuatro chicos y chicas con sindrome
de Down, les beneficia enormemente
a ellos y a todo el resto de la sociedad
y aun mas nos estéa confirmando lo
gue muchos de nosotros, padres,
madres y profesionales, ya intuiamos
y creiamos, cuando ellos se lo propo-
nen, estan motivados,
guieren...alguien cree que pueden
hacerlo y se les da el apoyo necesario
pueden conseguirlo.

encuentro de familias. Este ario el
lugar elegido ha sido el centro de equi-
no-terapia "Cavall Natura", en Alfés.
Durante toda la jornada los nifios y
jévenes de nuestra Asociacion pudie-
ron disfrutar de la companiia de diver-
sos animales (caballos, conejos,
vacas,... dar paseos a caballo, darles
de comer, y conocer asi sus costum-
bres y su habitat. Los jévenes de la
asociacion que estudian en la Escuela
de Hosteleria de Lleida fueron los
encargados de la preparacion del
catering que se sirvid a los participan-
tes. Estos tres jovenes también reco-
gieron en otro acto el diploma de acti-
tud en la mencionada escuela de hos-
teleria.




NoOTICIAS

VALLADOLID

Nuevas incorporaciones en la cadena
de supermercados Alimerka

Maria Herguedas Pastor, de veinticuatro afios, se incorporo a trabajar, el pasado mes de abril, en uno de los
supermercados que Alimerka tiene en Valladolid. Maria, perteneciente a DOWN VALLADOLID atiende a diario a
los clientes que se acercan hasta la panaderia. Combina las tareas de horno, atencién al publico y cobro en caja.
Son ya varias las incorporaciones de este tipo que ha realizado la cadena asturiana. Cuenta ademaés con conve-
nios de colaboracion con DOVWN PRINCIPADO DE ASTURIAS y DOWN LEON. Amidown.

Maria se ha adaptado muy bien a su nuevo puesto de trabajo

CARREFOURY EL MEDIO AMBIENTE

Entrega de los premios en DOWN PRINCIPADO DE ASTURIAS

Como ya viene siendo habitual la ver un medio ambiente para lainclu- En este concurso participan los dife-
Fundacién Solidaridad Carrefour sion de las personas con discapaci-  rentes CERMIS autonémicos asi
celebra un concurso de dibujo, con dad en un espacio natural de convi- como sus entidades, en las que des-
motivo del Dia Mundial del Medio vencia que potencie las habilidades tacan diferentes asociaciones de
Ambiente, cuyo objetivo es promo- psicosociales de estos escolares. DOWN ESPANA.
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LEON

X Aniversario de DOVWN LEON. AMIDOWN

AMIDOWN cumple diez afios. Con
motivo de este aniversario la enti-
dad leonesa organizé un acto con
diferentes representantes de las
instituciones de Castilla y Leén. En
dicho acto se descubrié una placa
conmemorativa para inaugurar su
nuevo edifico y se hizo entrega de
los en el que se inaugurd el nuevo

centro de la asociacion asi como se

hizo entrega de los premios "Rom-
piendo Barreras" que este afio han
sido otorgados al alcalde de Ledn,

Mario Amilivia y al presidente de Ali-

merka, empresa en la que trabajan
dos chicos de la asociacion. Ade-
mas de estas dos incorporaciones,
DOWN LEON ha conseguido a tra-
vés de su programa de empleo con
apoyo que otro joven comience a
trabajar de conserje en el Ayunta-
miento de Ledn.

NAVARRA

"Diplormados” en informatica

Nueve jovenes de DOVWN NAVARRA
recogieron sus diplomas en la Universi-
dad Publica de Navarra, como fruto de
tres afos de trabajo en el taller de
informatica. Un taller en el que han
aprendido el uso de las nuevas tecnolo-
gias como Internet y el correo electré-
nico, se han acercado al manejo de
programas como \Word, Paint y Power
Point y les ha permitido compartir
experiencias con otros jovenes de su
edad, chicos y chicas universitarios con
los que han coincidido dos dias por
semana. "Al principio a los chavales les
chocaba encontrarse por los pasillos,
en las aulas o en la cafeteria con estos
jovenes, pero la integracién se ha lleva-
do con total normalidad", afirma Isabel
Urzainqui, presidenta de DOWN
NAVARRA

Para M2 Antonia Fernandez, profesora
responsable de este pionero taller de
informatica "la Universidad emana

conacimiento y estudio. Este es el lugar
idéneo para plasmar la educacién per-
manente para estos alumnos".

DOWN NAVARRAy la Universidad
Publica de la comunidad foral vienen
colaborando desde el afio 2003, al fir-
mar un convenio de colaboracién para
impartir en las aulas universitarias un
programa educativo que permite el
aprendizaje y el uso de las nuevas tec-
nologias para personas con discapaci-
dad intelectual: el proyecto BIT. "La Uni-

versidad, asume su papel clave como
promotora del cambio y el progreso
social, aceptando su capacidad para
dar respuesta a las necesidades y obje-
tivos sociales, especialmente con los
colectivos en situacion de desventaja",,
segun Pedro Burillo, rector de la uni-
versidad, quien pronuncié estas pala-
bras en el acto de entrega de diplo-
mas. En los préximos afios se firmaran
NuUevos convenios y otros jovenes dis-
capacitados volveran a las aulas univer-
sitarias.

wW
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NOTICIAS Y BREVES

GALICIA

El reto de Conchi

Concepcidn Lage es una mujer de
47 afos, vecina de Naron y madre
de dos hijas: Rosalia de 27 afios y
Marta de 26. Aligual que el resto de
muijeres que deciden afrontar el reto
de la maternidad, educd a sus hijas
pensando en su futuro. Les ensefo a
andar, a hablar, a reir, a ser respon-
sables, a saber tratar a los demas, a
respetarse. Las convirtid poco a
poco, y a base de mucho trabajo, en
adultas.

En ese proceso, siendo Marta y
Rosalia muy pequefias y por circuns-
tancias de la vida, se encontré con la
obligacion de hacer sola lo que el
resto de parejas hacen en equipo.
Pero su perseverancia en sacar ade-
lante a sus hijas fue y sigue siendo
una de sus grandes metas.

Como muchas mujeres ella tuvo que
compatibilizar sus obligaciones fami-
liares con el mundo laboral. Envié a
sus hijas a las que consideraba
guarderias y colegios adecuados. Alli
tuvieron buenas comparfieras e
hicieron sus amigas. Acudian a las
actividades extraescolares; el judo
era lo de Marta mientras que a
Rosalia le gustd siempre la natacion.

Cualquier momento era bueno para
trasmitirles a sus hijas el sentido
comun y exigirles la responsabilidad
gue en el futuro les serian tan nece-
sarias.

Concepcion, Conchi para las que la
conocen, ha conseguido hacer de
sus dos hijas dos mujeres, pero si
hay algo que la diferencia del resto
de madres y mujeres es que lo ha
logrado con dos hijas con sindrome
de Down.

Hoy en dia Conchi es una madre cui-
dadora pero también es una madre
cuidada por sus hijas, siempre intuyo

[

!
Conchi con sus hijas en Narén

que educando a sus hijas enla nor-
malidad le ayudaria a encontrar luz
en ese largo tunel que atraveso
durante muchos afios.

Marta, Rosalia y su madre vienen a
Teima por primera vez en el afio
2000. En aquella época acudian a un
centro ocupacional de la zona ya que
no existian otras opciones formati-
vas y prelaborales mas normalizado-
ras. Entran a formar parte del grupo
de Habilidades Sociales de la asocia-
cién. Es importante resaltar que
estas chicas cuando llegan a nues-
tra asociacion ya tenian una autono-
mia tanto personal, como urbana
envidiables, fruto del gran trabajo
realizado por esta madre.

Conchi ha conseguido
hacer de sus dos hijas
dos mujeres. Pero si hay
algo que la diferencia del
resto de madres y
mujeres es que o ha
logrado con dos hjjas con
sindrome de Down

Pero tenemos que esperar al afio
2002 para empezar con un servicio
estable de insercién laboral, a través
de un proyecto de empleo con apoyo.
Conchi fue una de las madres que
primero se intereso por el proyecto y
en seguida vio que podia suponer
una perspectiva muy ilusionante
para sus hijas. Y asi fue, aposté por

el empleo ordinario para ellas.

Hoy en dia, Marta tiene su contrato
indefinido en McDonald " s como ayu-
dante de cocina; lleva ya dos afios
encargandose de la elaboracién de
todas las ensaladas y yogures del
establecimiento. Se encuentra tan
contenta e integrada en su trabajo
gue cuando estéa de vacaciones solo
piensa en empezar de nuevo. Por
otro lado, Rosalia tuvo su primer
empleo en un parque infantil, Came-
lot Park, donde se encargaba de
hacer las meriendas de los cumple-
afos y cuidaba de los nifios. Su con-
trato en el parque duro sobre un
afo y medio. Fue una experiencia
para ella magnifica. Todavia conser-
va una buena relacion con las que
fueron sus compafieras y quedan
con cierta frecuencia para salir o
tomar café. En la actualidad Rosalia
esta haciendo practicas, periodo de
formacion en el puesto, en el Centro
Gerontolégico de Narén en la lavan-
deria. En mayo acaba su periodo de
formacién y muy posiblemente pase
a formar parte de la plantilla de la
Residencia.

Las dos hijas de Conchi tienen la
cabecita "muy bien amueblada", son
responsables en todo aquello que
hacen y representan un gran ejem-
plo de integracion en nuestra comar-
ca, mostrando lo que las personas
con sindrome de Down pueden apor-
tar a nuestra sociedad.

Mercedes Alonso.
DOWN FERROL. Teima
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ASTURIAS

Entrega de los premios
“Asturianos del Aiho”

DOWN PRINCIPADO DE ASTURIAS recogié
el premio "Asturianos del afio" que cada afio
otorga el periédico "La Voz de Asturias" a
diferentes personalidades e instituciones
asturianas. La presidenta de la asociacion,
Margarita Correa, junto con un chico con
sindrome de Down fueron los encargados de
recibir el galardén.

CASTILLAY LEON

DOWN CASTILLA Y LEON en el
Congreso Regional de Educaciéon

La Federacion de sindrome de Down de
Castilla y Leén participod el pasado mes de de
mayo en este congreso organizado por la
Junta y por las diferentes universidades de la
region. La entidad conté con un stand informa-
tivo donde se distribuyo diferente informacion
y publicaciones de DOVWN ESPANA.

Imagen de la entrega del premio “Asturianos del Afio

”

CANTABRIA

Jesus Florez y M?® Victoria
Troncoso, premio Pueschel 2006

Maria Victoria Troncoso y su esposo Jesus Flérez
han sido galardonados con el Premio "Christian
Pueschel Memorial Research Award, 2006" con-
cedido por el Consejo Directivo del National Down
Syndrome Congress de Estados Unidos, la méas
importante organizacién de ese pais dedicada al
sindrome de Down. El premio ha sido otorgado
"en razén de sus méritos contraidos en el campo
de la investigacion, que han contribuido a un
mayaor conocimiento y comprension del sindrome
de Down". El premio fue entregado el pasado 22
de julio durante el congreso.

EXTREMADURA
“BUSCANDO A NEMO”

Con la fotografia "Buscando a
Nemo", la delegacién de
Céceres de DOWN EXTREMA-
DURA obtuvo el "XVI Concurso
Fotografico San Jorge 2006",
organizado por ASPAINCA. La
foto pertenece a las vacaciones
de verano de los chicos de la
entidad.




genda

Foro sobre formacion y empleo. Dirigido a profesionales de
DOWN ESPANA. Santiago de Compostela. Mas informacion.-
RED DOWN ESPANA. DEL 27 AL 29 DE SEPTIEMBRE DE 2006..

| Taller de la Red Nacional de Escuelas de Vida. Dirigido a las
entidades pertenecientes a las Red Nacional de Escuelas de
Vida. Murcia. DEL 19 AL 21 DE OCTUBRE DE 2006.

VIl Encuentro Nacional de Familias de Personas con Sindro-
me de Down. Oviedo. Mas informacién.-
http://www.sindromedown.net. DEL 12 AL 15 DE OCTUBRE
DE 2006.

AGENDA Y PUBLICACIONES

Foro de vida auténoma e independiente. Dirigido a profe-
sionales de DOWN ESPANA. Murcia. Mas informacion.- RED
DOWN ESPANA. DEL 9 AL 11 DE NOVIEMBRE DE 2006.

X Congreso Internacional sobre Sindrome de Down. "Abrien-
do nuevas puertas. Respuestas a los retos del siglo XXI". Cara-
cas. Mas informacion.- www.avesid.og .

DEL 4 AL 5 DE NOVIEMBRE DE 2006

| Congreso Iberoamericano sobre sindrome de Down. Bue-
nos Aires. Mas informacion.- http:/ / www.sindromedown.net
DEL 17 AL 19 DE MAYQ DE 2007.

ara lee

LA DISCAPACIDAD EN EL MEDIO RURAL

) |
"'\--r-.'\-l' - _
[ :“1..._-:"_: 1

Editorial: CERMI/0OBRA SOCIAL CAJA
MADRID

Coleccion: CERMIES

Paginas: 287

P.V.P.: GRATUITO. Disponible a texto com-
pleto en la pagina web del CERMI
(http:/ /www.cermi.es)

=%  El presente trabajo pretende ser una apro-
ximacion inicial pero rigurosa a un mundo
gue no suele estar presente en el discurso politico cotidiano nien el
de las grandes manifestaciones de los poderes publicos y la Admi-
nistracion. Tiene como objetivo ubicar a la poblacién de personas
con discapacidad que habita en el medio rural tomando la provincia
como marco de referencia; analizar en qué medida ciertas circuns-
tancias personales de las personas con discapacidad gue viven en
el medio rural pueden, o no, manifestar un peso diferencial, de forma
comparativa, con las que viven en un entorno urbano; contribuir a la
visualizacion de una realidad social concreta, la discapacidad en el
medio rural, a partir de los elementos estadisticos proporcionados
por una explotacién especifica de la Encuesta sobre Discapacida-
des, Deficiencias y Estado de Salud (EDDS), y de opiniones cualifica-
das especificamente formuladas al respecto y Recoger las reflexio-
nes y propuestas de mejora de la situacion de miembros expertos
del movimiento asociativo especialmente relacionados con la realidad
de la vida con discapacidad en el medio rural.

EDUCACION, ACCESO AL
CURRICULUM Y ESCRITURA PARA
ALUMNOS CON SD

Autores: Sue Buckley, Gillian Bird, Ben
Sacks, Sandy Alton, Cecilie Mackinnon
y Jane Beadman

Editorial: CEPE

Coleccion: Programas Educativos y
Meétodos para Alumnos con Sindrome
de Down y Alumnos con N.EE.
1.5.B.N. 84-78689-508-7

Paginas: Consta de 6 cuadernos

P.V.P.: 42

Este volumen forma parte de una coleccién que aporta
informacién sobre temas relacionados con la educacién
de los nifos y jovenes con sindrome de Down. El libro presenta
tres temas intimamente relacionados: La educacion de un
nifio con sindrome de Down; cuales son sus necesidades edu-
cativas especiales, y el dilema escuela especial o escuela ordr-
naria. La necesidad de curriculos adaptados para que los
alumnos con sindrome de Down puedan educarse en el
aula con sus compareros de la misma edad y compartir
con ellos el plan docente y a ensefanza de la lecto-escritu-
ra como instrumento vinculado a la ensefanza del habla 'y
del lenguaje y como mediador en su desarrollo cognitivo.

APROXIMACION A LA REALIDAD DE LAS PERSONAS

CON DISCAPACIDAD EN LATINOAMERICA

Editorial: CERMI

3.‘1‘."."."‘""" H;;llﬂld Coleccion: CEBRMIES
u o0 L Paginas: 841

P.V.P.: GRATUITO. Disponible a texto completo en la pagina web del CERMI (http:/ /www.cermi.es)

La presente investigacion publicada, dentro de la coleccion CERMIES, surge del interés por aproximar-
se a la realidad social de las personas con discapacidad en los paises de América Latina y en los de habla
hispana de El Caribe. La publicacion recoge los resultados de la investigacion social sobre la realidad de

las personas con discapacidad y sus familias en Latinoamérica, llevada a cabo por encargo de la Secre-

taria de Estado de Servicios Sociales, Familias y Discapacidad del Ministerio de Trabajo y Asuntos Sacia-

les de Espania, la Fundacién ONCE para la Solidaridad con Personas Ciegas de Ameérica Latina (FOAL) y

el propio CERMIL.

39



DOWN

o/

federzeién Espaiols del Sindreme de Down

B
S

| 2515 ]

ANDALUCIA

DOWN ANDALUCIA.

C/ Perete, 36

18014 Granada

Tifno: 958 16 01 04 - Fax: 958 16 08 73
E-mail: coordinacion@andadown.com

http:/ /www.andadown.com

DOWN GRANADA

C/ Perete, 36

18014 Granada

TIfn0..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 Nicolas, 1 bajo Edificio Mar 1
11207 Algeciras (Cadiz)

TIfn0:956 B0 53 41 - Fax: 956 60 53 41
E-mail: besana@hotmail.com

DOWN CADIZ. Lejeune

C/ Periodista Federico Joly, s/n

11012 CADIZ

Tifno: 956 29 32 01 /956 29 32 02
Fax: 956 29 32 02

E-mail: asociacion.sindromedown@uca.es
http:// wwwe.uca.es/huesped,/down

ASODOWN

Ctra. La Barrosa. Parque Publico

"El Campita", s/n 11130 Chiclana de la
Frontera (Cadiz)

TIfno.: 956 53 78 71 - Fax: 956 53 78 71
E-mail: asodown@wanadoo.es

DOWN JEREZ. Aspanido

C/ Pedro Alonso, 11

11402 Jerez de la Frontera (Cadiz)

TIfno.: 956 32 30 77 - Fax: 956 32 30 77
E-mail: downj@wanadoo.es

Asociacion Centro Down CEDOWN

Plaza de los Angeles, parcela 9, local 5
11403- JEREZ DE LA FRONTERA (Cadiz)
Tlfno. :956 33 69 69
E-mail:equipocedown@hotmail.com
/info@cedown.org http;// www.cedown.org

A.SL.QUI.PU. Asociacion Si quieres puedo.
Avda. Generalisimo, s/n

(Edificio Ayuntamiento).

11180 Barbate (Céadiz)

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

ASOCIACION SINDROME DE DOWN
VIRGEN DE LAS NIEVES

C/ Carilla, 8

11630 Arcos de la Frontera (Cadiz)
Tifno.: 867 79 39 32

E-mail: paquimero@terra.es

DOWN JEREZ. Fundacién

C/ Pedro Alonso, 11

11402-Jerez de la Frontera (Cadiz)

TIfno. :956 32 30 77 - Fax: 956 32 30 77
E-mail: downj@wanadoo.es

ASALSIDO. Asociacion Almeriense

para el sindrome de Down

Ctra. De Sierra Alhamilla, 156, Bajo. Galeria
Comercial.

04007 Almeria

Tifno.: 950 26 87 77

Fax: 950 26 87 77

E-mail: sdown@cajamar.es

DOWN CORDOBA

C/ Maria la Judia, s/n
14011-CORDOBA

Tlfno.: 857 48 86 10 / 676 88 61 95
Fax: 957 40 15 16

E-mail: administracion@downcordoba.org

DOWN JAEN Y PROVINCIA

Avda. de Andalucia, 92, Bajo

23006 Jaén

Tifno.: 953 26 04 13

Fax: 953 26 04 13

E-mail: downjaen@downjaen.e.telefonica.net

DOWN MALAGA

C/ Godino, 9

290089 Malaga

Tifno.: 85 227 40 40

Fax: 95 227 40 50

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

DOWN RONDA Y COMARCA
C/ José M®. Castellé Madrid s/n
29400 Ronda (Malaga)

Tifno.: 952 87 29 79

Fax: 952 87 29 79

E-mail: asidoser@telefonica.net

ASOCIACION SINDROME DE DOWN

DE SEVILLA Y PROVINCIA

Avda. Cristo de la Expiracién, s/n Local 4
Bajo.

41001 Sevilla

Tlfno.: 854 90 20 96

Fax: 954 37 18 04

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

ASPANRI-DOWN. Asociacion sindrome de
Down de Sevilla.

C/ Enrigue Marco Dorta, N2 4 bajo
41018 - Sevilla

Tifno. : 954 41 80 30 / 854 41 85 94
Fax: 954 41 98 99

E-mail: aspanri@aspanri.org

DOWN HUELVA. Aones

Avda. Federico Molina, 10 12 Planta
21007 Huelva

Tifno.:959 27 09 18

E-mail: aoneshuelva@hotmail.com

ARAGON

ARAGON

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

DOWN ZARAGOZA

C/ Daroca, 6567

50010- ZARAGOZA

Tlfno.:976 38 88 55 - Fax: 976 38 88 55
E-mail: fundacion@downzaragoza.org

ASTURIAS

DOWN PRINCIPADO DE ASTURIAS

C/ Historiador Juan Uria, 11

33011 Oviedo

Tifno. 98 511 33 55 - Fax: 98 511 33 55
E-mail: downasturias@terra.es

BALEARES

ASNIMO. ASOCIACION SINDROME

DE DOWN DE BALEARES

Ctra. Palma - Alcudia, Km. 7,5

07141 Marratxi (Baleares)

Tifno..971 680 49 14 - Fax: 971 60 49 98
E-mail: asnimo@telefonica.net

http:/ /www.asnimo.com

DOWN MENORCA

Plaza Real, 8

07702 Mahén (Menorca)

Tlfno.: 971 36 B2 64Fax: 971 35 64 43
E-mail: aipsd@telyse.net

http:// www.telyse.net/AIPSD

CANTABRIA

FUNDACION SINDROME DE

DOWN DE CANTABRIA

Avda. General Davila, 24 A, 1°C

39005 Santander

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

CANARIAS

DOWN LAS PALMAS

C/ Eusebio Navarro, 69, 3¢

350083 Las Palmas de Gran Canaria
Tifno. : 928 36 80 36 / 928 36 39 82
Fax: 928 36 39 82 / 928 36 67 24
E-mail: correo@asdlp.org

DOWN TENERIFE. Trisémicos 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 Y LEON

DOWN AVILA

C/ San Juan de la Cruz, 36, bajo.

05001 Avila

Tifno: 920 25 62 57 - Fax: 820 25 34 48
Email: sindromedown@worldonline.es /' sin-
drome@wol.es

DOWN LEON. Amidown
C/ San Antonio s/n
Grupo Escolar Cervantes



24008 Leon

Tlfno.: 987 08 49 48

Fax: 987 80 79 48

E-mail: amidown@amidown.org

ASOCIACION SINDROME DE DOWN

DE BURGOS

Paseo de Pisones, 49

09003 Burgos

Tifno.: 947 20 94 02

Fax: 947 27 89 97

E-mail: sdownburgos@hotmail.com

http:/ /www.cidmultimedia.es/asdburgos

ASDOPA. ASOCIACION SINDROME

DE DOWN DE PALENCIA

C/ Antonio Alamo Salazar, 10 bajo
34004 Palencia

Tlifno: 979 71 09 13 - Fax: 979 71 09 13
E-mail: asdopa@empresas.retecal.es

DOWN SALAMANCA

C/ Domingo de Betanzos, 12 - 14 3°D
37003 Salamanca

Tifno: 92318 7903 / 617 28 03 20
E-mail.: downsalamanca@terra.es

DOWN 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

DOWN VALLADOLID

Pza. Uruguay, s/n [(Arturo Eyries)
47014 Valladolid

Tlfno.: 983 22 09 43

Fax: 983 22 81 26

E-mail: asdova@telefonica.net

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.: clapar@usuarios.retecal.es

DOWN CASTILLA Y LEON

C/ Tres amigos, 1 12C

47006 Valladolid

Tlfno.: 883 22 78 06 - Fax: 983 22 78 06
E-mail: downcyl@telefonica.net

FUNDABEM. FUNDACION ABULENSE
PARA EL EMPLEQ

C/ Dugue 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

DOWN CIUDAD REAL. CAMINAR

C/ Antonio Blazquez, 6 bajo

13002 Ciudad Real

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

E-mail: caminar_cr@galeon.com

ASOCIACIONES INTEGRADAS EN DOWN ESPANA

DOWN GUADALAJARA

C/ Chorrén, esquina Tomas Amarillo N¢ 38
19005 Guadalajara

Tifno.: 949 22 27 44 / 607 61 22 39
Fax: 94921 38 25

E-mail: asidgu@telefonica.net

DOWN TOLEDO

C/ Rio Marches, parcela 44 nave 2
45007 Toledo

Tifno.: 925 23 41 11

Fax: 925 24 50 09

E-mail: administracion@asdownto.com

DOWN CUENCA

Paseo del Pinar, chalet
16002 Cuenca

Tifno: 969 21 13 29

E-mail: asindocu@hotmail.com

CATALUNA

DOWN GIRONA. Astrid 21

Avda. Hispanidad, 18

17005 Gerona

Tlfno.: 872 23 40 19

Fax: 972 2340 19

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

DOWN LLEIDA

PlaCa Sant Pere, 3 baixos. 25005 LLEIDA
Tifno.: 973 22 50 40 - Fax: 973 22 50 40
E-mail: info@downlleida.org

http:/ /www.downlleida.org

FUNDACIO PROJECTE AURA

C/ General Mitre, 174

08006 Barcelona

Tifno.: 93 417 76 67 -Fax. 9341843 17
E-mail: aurabarcelona@infonegocio.com

DOWN TARRAGONA

Plaza Verdaguer, 8 3° 2°

43003 TARRAGONA

TIfno.: 977 24 23 89 - Fax: 977 24 23 89
E-mail: asdt@tinet.org

DOWN CATALUNYA

PlaCa Sant Pere, 3 baixos

25005 LLEIDA

Tifno.: 873 22 50 40 - Fax: 973 22 50 40
E-mail:psanjuan@auna.com

ANDI

C/ delllla, 3

08202 Sabadell

Tlfno.: 93 725 07 99 - Fax: 93 725 07 99
E-mail: andisabadell@hotmail.com

http:// www.andisabadell.org

CEUTA

DOWN CEUTA

C/ Marina Espariola, 21 1°B
51001 Ceuta

Tifno.: 956 51 03 85

Fax: 956 51 03 85

E-mail: downceuta@hotmail.com

EXTREMADURA

DOWN 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

DOWN GALICIA

Rua Dublin, B-baixo

15707 Santiago de Compostela (La Corufia)
Tlfno.: 881 58 11 67 - Fax: 981 56 34 34
E-mail: downgalicia@telefonica.net

http:// www.corevia.com,/downcompostela

DOWN FERROL. Teima

Rda Armada Espafiola, 32 bajo

15406 El Ferrol (La Corufia)

Tlfno.: 881 32 22 30 - Fax: 981 32 22 30
E-mail: teimadownferrol@terra.es

DOWN LUGO

Rua Campos Novos 1186, 39

27002 Lugo

Tlfno.: 882 24 09 21- Fax:982 24 09 21
E-mail: downlugo@lugonet.com

http:// www.lugonet.com/downlugo

DOWN PONTEVEDRA. Xuntos
R/ Cobian Roffignac, 9 2°
36002 Pontevedra

Tifno: 986 86 55 38

Fax: 986 86 55 38

E-mail: xuntos@teleline.es

DOWN VIGO

C/ Portela, 48 bajo
36214 Vigo (Pontevedra)
Tlfno: 986 20 16 56

Fax: 986 21 49 54
E-mail: downvigo@yahoo.es

DOWN COMPOSTELA

Rua Dublin, 6-baixo

15707 Santiago de Compostela (La Corufia)
Tlfno.: 981 56 34 34

Fax: 981 56 34 34

E-mail: downsantiago@corevia.com

/ assidoco@terra.es

http:// www.corevia.com,/downcompostela

DOWN CORUNA

Centro Comercial del Ventorrillo,
planta 12 local 3.- 15011 A Corufa
Tifno.: 981 26 33 88

Fax: 981 26 33 88

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

DOWN OURENSE

Rda Faustino Santalices , 6 Bajo B

32002 Ourense

TIfno.: 988 23 10 32 - Fax: 988 23 10 32
E-mail: downourense@yahoo.es

http;/ /www.mundourense.com,/ downourense
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CENTRO DE EDUCACION ESPECIAL
MARIA CORREDENTORA

C/ Luis de la Mata, 24

28042 Madrid

Tlfno.: 91 741 38 38 - Fax: 91 742 95 76
E-mail: mcorredentora@terra.es

FUNDACIGN APROCOR

C/ Esteban Palacios, 12

28043 Madrid

Tifno: 81 759 84 57 - Fax: 91 300 36 70
E-mail: aprocor@aprocor.e.telefonica.net
http:/ /www.aprocor.com

CENTRO OCUPACIONAL APADEMA
C/ Moralzarzal, 73

28034 MADRID

Tifno.: 81 736 41 69

Fax: 81 735 03 43

E-mail: administracion@apadema.com
http:/ /www.apadema.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 5163 07

E-mail: asido-cartagena@forodigital.es

ASOCIACIONES INTEGRADAS EN DOWN ESPANA

DOWN MURCIA. Fundown

P2 Escultor Juan Gonzéalez Moreno 2,
30002 Murcia

Tifno.: 968 22 52 79

Fax: 968 22 53 66

E-mail: fundown@fundown.org

http:// www.fundown.org

ASSIDO MURCIA. ASOCIACION PARA
PERSONAS CON SINDROME DE DOWN
Pza. Bohemia, 4. - 3000 Murcia

Tifno.: 968 29 38 10

Fax: 968 28 29 42

E-mail: info@assido.org

DOWN MURCIA. Aynor. Proyecto de Vida
Independiente para la persona con
Discapacidad.

Pza. Cruz Roja, 9 3¢ B. - 30003 Murcia
TIfno.: 868 22 37 53

Fax: 868 22 37 53

E-mail: aynorjoven@gmail.com

NAVARRA

DOWN NAVARRA

C/ Monasterio de Tulebras, 1, Bajo.
31011 Pamplona

TIfno.: 848 26 32 80

Fax: 848 26 32 80

E-mail: downnavarra@hotmail.com
http:// www.sindromedown.net/
asociaciones/navarra

PAIS VASCO

AGUIDOWN. ASOCIACION GUIPUZCOANA
PARA EL SINDROME DE DOWN

Paseo de Mons, N® 87 - 20015

San Sebastian

Tifno.: 943 32 19 26 - Fax: 943 67 26 28
E-mail:aguidown@hotmail.com

DOWN VITORIA. Isabel Orbe

C/ Vicente Abreu 7, bajo dpto. 11
01008 Vitoria

Tifno.: 945 22 33 00

Fax: 945 22 33 00

E-mail: isabelorbe@teleline.es

LA RIOJA

DOWN LA RIOJA

C/ Muro de la Mata, 8, 3¢ B.

26001 Logrofio

Tlfno.: 941 23 53 45 - Fax: 941 23 53 45
E-mail: gestion@arsido.org

VALENCIA

ASINDOWN. ASOCIACION SINDROME
DOWN DE VALENCIA

C/ Pintor Maella, 5 local J. 46023
Valencia

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

E-mail: asindown@ono.com

FUNDACION ASINDOWN

C/ Poeta M® Bayarri, B bajo
48014 Valencia

Tlfno.: 96 383 42 98

Fax: 96 383 42 97

E-mail: fundacion@asindown.org

ASOCIACION 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

FUNDACION SINDROME DE

DOWN DE CASTELLON

Avda. Alcora, 130, 1°. Edificio Bancaja
12006 Castellén

Tlifno.: 964 25 14 27

Fax: 964 25 11 14

E-mail: downcastellon@msn.com

DOWN ALICANTE

C/ Médico Pedro Herrero, 1 Bajo A
03006 Alicante

Tlfno.: 96 511 70 19

Fax: 96 511 70 19

E-mail: asdown@terra.es
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En Dbra Social CALA MADRID apostamos par la Integracion de |as personas con discapacidad,
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