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EL PASADO 29 DE OCTUBRE IfALLECiA EN MURCIA
PEDRO OTON, [A FIGURA MAS REPRESENTATIVA
DEL MOVIMIENTO ASOCIATIVO DOVVN DE
ESPANA EN LOS ULTIMOS ANOS.

edro asumio la responsabilidad de la presi-
Pdencia en el ano 1998, tras una grave crisis

institucional que casi supuso la desapari-
cion de la entonces FEISD (actualmente DOWN
ESPANA). Desde aguel momento hasta su falle-
cimiento trabajo y luchd por marcar las directri-
ces y las lineas de trabajo necesarias para el de-
sarrollo de una filosofia propia de actuacidon con
las personas con sindrome de Down, por el de-
sarrollo de actuaciones y proyectos innovadores
en los que involucrar a todas las instituciones que
conformaban la Federacion y por defender los
derechos de las personas con sindrome de Down
de Espafia, construyendo un discurso que nos ha
permitido ocupar un sitio propio dentro del mun-
do de la discapacidad en Espafa.

Una de las principales virtudes de Pedro fue saber
recoger y articular aquello que las familias y las
propias personas con sindrome de Down deman-
daban: un sistema de atencidén que promoviera la
autonomia vy la independencia, de forma que, con
el apoyo vy el acompafamiento necesario, pudie-
ran ser duefios de sus actos y de su vida.

Sin embargo esa no fue su Unica virtud. Habria
que destacar también su infatigable capacidad
de trabajo, su claridad de ideas, su agilidad men-
tal y su habilidad para reconocer las buenas ini-
ciativas e incorporarlas al servicio de las personas
con sindrome de Down.

Pedro era un hombre que defendia con fuerza las
ideas en las que crefa por lo que se gano, dentro y
fuera del movimiento asociativo Down, la confian-
za y amistad de muchos, convirtiéendose, al mis-
mo tiempo, en persona incomoda para otros, que
llegaron a tacharlo de integrista, de visionario o
de sectario. Sin embargo no cabe la menor duda
de que tanto sus seguidores como sus detracto-
res siempre mantuvieron ante él una actitud de
respeto hacia su integridad y honestidad.
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Aqguellos que tuvieron la suerte de compartir con
él la responsabilidad de la Direccion de DOWN
ESPANA, recuerdan cémo cada reunién de Jun-
ta Directiva era una oportunidad para aprender,
cada nueva iniciativa que planteaba, una muestra
de su brillantez y capacidad, cada decision toma-
da, un paso firme hacia la mejora del bienestar de
las personas con sindrome de Down, sus familias
vy las entidades en que nos integramos.

Pero no todo en Pedron fue discurso, filosofia y
planteamiento tedrico. Bajo el mandato de Pedro
Otén, DOWN ESPANA ha alcanzado importantes
logros, tales como la creacidon y afianzamiento
de los Encuentros Nacionales de Familias, la ela-
boracion de los Planes de Accidn cuatrienales, la
puesta en marcha de las redes de profesionales
de Down Espafa, el primer Congreso Nacional
de Educacion, el Programa Nacional de Salud, la
creacion de la marca “DOWN?”, qgue muchas enti-
dades ya compartimos, el desarrollo de la férmu-
la de Patrimonio Protegido vy la insercion en la Ley
36/2006 de Promocion de la Autonomia y Aten-
cion a las Personas en Situacion de Dependencia,
de los “Servicios de Promocion de la Autonomia
Personal” (SEPAP), asi como otros muchos que
integrarian una inmensa lista dificil de integrar en
este editorial. Sus dos ultimos hitos fueron el |
Congreso Iberoamericano sobre el Sindrome de
Down vy la creacion de la Federacion lberoameri-
cana de Sindrome de Down (FIADOWN).

Con la muerte de Pedro Otdn, nuestro movimien-
to asociativo ha perdido uno de sus grandes li-
deres, y la mejor manera de honrar su figura es
continuar trabajando en la misma linea que él co-
menzd a trazar, con su mismo impetu y con el
mismo tesdn que siempre Nnos Mmostro.

Descanse en paz. |



HOMENAJE A PEDRO OTON

MPOSIBLES

Todos los que de una forma u otra nos acercamos
a Pedro Otoén, percibimos las ganas vy el entusias-
mo de un hombre que puso todo su empefo
en conseguir que las personas con sindrome de
Down lograran una autonomia desde la que po-
der dirigir sus vidas. Vivia en Murcia, pero viajaba
a Madrid con frecuencia, tanta como su trabajo
como subinspector de Hacienda le permitia. En
sus fugaces visitas a la capital se reunia con per-
sonalidades del mundo social y politico, asistia a
foros y encuentros, y despachaba, desde su mesa
con vistas a la tranquila calle de Machaquito, los
asuntos prioritarios de la Federacion. Su energia
era enorme, en ocasiones, agotadora. Supervisa-
ba hasta el mas minimo detalle y siempre se le
podia pedir una opinidn, por muy especializada
que fuera la cuestion.

Pedro ha dejado una profunda huella en todos
los que le conocimos. Sus doce afos al frente
de DOWN ESPANA han marcado para siempre
el cardcter de nuestra organizacion, y sin duda,
el mejor homenaje que podemos darle es con-
tinuar trabajando en la autonomia de las perso-
nas con sindrome de Down, aguello por lo que él
tanto lucho.

“DRO OTON:

UN HOMBRE PARA
L QUE NO EXIST

/

AN
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HOMENAJE A PEDRO OTON

Junto a Florentino Pérez y
varios jovenes durante una
visita al Santiago Bernabeu

LA TRAYECTORIA DE UN LUCHADOR
INFATIGABLE

Pedro Otdn fallecia en Murcia el pasado 29 de oc-
tubre a la edad de 59 afos, tras una larga enfer-
medad. Si hay que destacar algo de su persona
es que fue un luchador infatigable por los dere-
chos de las personas con sindrome de Down. Su
vinculacion con el colectivo comienza con el naci-
miento de su hijo Pedro José, gque vino al mundo
con el sindrome de Down y que daria un profundo
giro a su vida. Pronto establecié contactos con el
mundo del asociacionismo, desarrollando una vi-
sion pionera de la discapacidad intelectual, pues
era un firme defensor de la capacidad de estas
personas para ser auténomas y tomar decisio-
nes sobre cuestiones que afectaban a su vida. Su
espiritu innovador quedaba ya patente en 1994
cuando crea la Fundacion Sindrome de Down de
la Region de Murcia (FUNDOWN), que presidio
hasta su fallecimiento.

Desde su posicion en FUNDOWN impulsd varios
programas de Empleo con Apoyo, formacion e in-
sercion laboral, asi como el programa Escuela de
Vida, un proyecto de emancipacion y promocion
de la vida auténoma e independiente para per-
sonas con sindrome de Down, que a su vez dio
origen a la Red Nacional de Escuelas de Vida.

Otoéon tuvo siempre como horizonte dar voz a
las propias personas con sindrome de Down vy a
ello dedicd sus ultimos afilos como Presidente de
DOWN ESPANA. Su perseverancia hizo que la or-
ganizacion pusiera en marcha el proyecto de ela-
boracion de una Guia realizada por cien jovenes
con discapacidad intelectual de toda Espafia sobre
sus derechos, recogidos en la Convencion Interna-
cional de Derechos de Personas con Discapacidad,
un trabajo que se presentod el 2 de septiembre en
Nueva York dentro de la Conferencia de Estados
Partes de Naciones Unidas y que fue todo un hito
a nivel internacional para el colectivo.

Gracias a su labor y determinacién incansable
DOWN ESPANA es hoy la organizacién de re-
ferencia del sindrome de Down en nuestro pafs.
Por ello, el Comité Espanol de Representantes
de Personas con Discapacidad concedid a Pedro
Oton con el Premio Cermi 2010 a la trayectoria
asociativa su intensa dedicacion.

6 | REVISTA DE LA FEDERACION ESPANOLA DE SINDROME DE DOWN

UN HOMBRE QUERIDO Y RESPETADO

Tras conocer la noticia de su pérdida, llegaron
a DOWN ESPANA cientos de mensajes de con-
dolencia. Personalidades del ambito politico y
social, pero también multitud de personas ano-
nimas, quisieron enviar sus palabras de pesar y
dolor y a la vez reconocer la valia de un hombre
gue siempre lucho por las personas con sindrome
de Down. A continuacion reproducimos algunos
de estos mensajes.

Yolanda Erburu, Directora de Comunicacién,
Fundacién y RSC Sanitas describia asi sus im-
presiones al conocerle: “La primera vez que Vi
a Pedro Oton percibi dos cosas muy claras: era
un luchador y era una persona constructiva. Con
estos mimbres, no fue dificil establecer una rela-
cion de confianza y colaboracion entre nuestras
dos organizaciones. A partir de entonces hemos
emprendido proyectos conjuntos importantes. El
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mas significativo fue conseguir crear un seguro
médico privado adaptado a las necesidades del
colectivo de personas con sindrome de Down.
Este hito en la sanidad privada de las personas
con discapacidad fue posible gracias al trabajo
conjunto de nuestros dos equipos y gracias a la
vision y direccion de Pedro Otdn, que nunca cesd
en su ambicidon por lograr mayores cotas de inte-
gracion para sus asociados”.

La Directora de la Fundacién C&A, Ketty Saife,
expresaba que “conocer a Pedro Oton era cono-
cer DOWN ESPANA. Hablaba de la organizacion
con los ojos llenos de entusiasmo y con la certeza
de que todo es posible si te empenas en conse-
guirlo. Contagiaba la fuerza de sus convicciones.
Sin dudarlo, nos unimos a su ejército, éQuién po-
dria oponerse al fluir de tanta energia? Siempre
serd, para nosotros, un honor haber colaborado
con Pedro: un corazén en permanente jornada de
puertas abiertas. Hasta siempre”.

Por su parte Miguel Carballeda, Presidente de
la ONCE y su Fundacién, conocia bien a Pedro y
compartia con él su papel de padre de una per-
sona con sindrome de Down: “Pedro era una de
esas personas que siempre estan haciendo algo
por los demas; el tipo de persona gque hace que
ocurran cosas, capaz de movilizarlo todo; de ese
grupo de hombres y mujeres gque Uuno se va cru-
zando en el camino, comprometidos con lo so-
cial de verdad; de aguéllos que te informan, te
ensefan... y te involucran. Por eso, mi hijo, como
otros tantos hijos y otros muchos padres, siempre
estard en deuda con Pedro. Gracias a su trabajo, y
a quienes como él nos acompafaron, Nnos acom-
pafan y nos acompanaran por esta senda de la
discapacidad, esos nifos y nifas, esos chicos vy
chicas tienen mas posibilidades de futuro. iCuan-
tas cosas nos quedan todavia por hacer, querido
Pedro! Con tu esfuerzo y tu recuerdo seguro que
las haremos.”
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HOMENAJE A PEDRO OTON

José Manuel Huesa, Director General de la agen-
cia de noticias Servimedia destacaba el papel de
Pedro en la mejora de la visibilidad del colectivo:
“El lo tenia muy claro desde un principio: habia
qgue cambiar la imagen de la discapacidad, tenia
que ser visible primero y entendida después. Y
para alcanzar ese objetivo, la carrera iba a ser tan
larga y tan dura como un maratdn. Pedro Otdn
sabe que en la foto finish aparece como gana-
dor. Ha superado la Ultima etapa porque hoy la
sociedad conoce a través de los medios de co-
municacion las capacidades de las personas con
sindrome de Down. Porque tenia muy claro que
debia contar con la prensa para hacer comprensi-
ble la discapacidad. Y los periodistas también han
entendido que no se deben poner mas barreras a
la inclusion. Por lo menos es un paso, un avance
en este largo proceso de integracion. Pedro ha
sabido poner su granito de arena. Gracias, te es-
taremos eternamente agradecidos”.

Maria Fernanda Ayan San José, Directora de
Accidn Social y Asistencial de Obra Social Caja
Madrid, se referia asi a Pedro: “Era el emprende-
dor social de la familia Down. Disfrutamos de tu
fuerza, de tu dialéctica aplastante, de tu sonrisa
cédmplice... Gracias por transmitirnos el entusias-
mo por el proyecto DOWN ESPANA. Por invi-
tarnos a participar en lo que hoy es una potente
realidad para cerca de 40.000 familias. Y por per-
manecer siempre en el corazon de la Obra Social
de Caja Madrid”.
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ENGUENTRO NACIONAL DE
CFAMILIAS DE PERSONAS
'CON SINDROME DE DOWN

Oviedo del

Paloma Garcia Sicilia, autora de En el nombre
del sindrome de Down le describia asi: “Pedro
me ayudd a superar un escalon mas de mi vida,
me hizo reflexionar hacia cosas que a lo mejor se
me escapaban. Siempre conseguia que me riera
cuando alguna vez me veia algo triste. Hacia que
me sintiera bien ayudandole en algo que siempre
supe gue él estaba luchando. Siempre le llevaré
siempre dentro de mi, porque en el fondo siem-
pre he sabido que la lucha que él realizd y su es-
fuerzo por las personas con sindrome de Down
deben de tener un lugar en esta vida”.

Luis Cayo, Presidente del CERMI (Comité Espa-
Aol de Representantes de Personas con Discapa-
cidad), se expresaba asi: “Pedro Otdn sabia que
la exclusion de las personas con discapacidad no
era una condicion definitoria del orden social que
nos ha tocado vivir, un hecho fatal que no admi-
tia contestacion ni réplica. Sabia, sobradamente,
que era una anomalia que es posible y deseable
subsanar, y cuanto antes mejor. Y en esa causa
se empend durante sus prolongados y fecundos
afos de activista social”.

Antonio Ventura, Director de la Fundacidén Aca-
demia Europea de Yuste quiso también dedicarle
unas sentidas palabras: “Pedro Otdn serd siempre
el mejor paradigma de calidad humana vy ética en
lo que se refiere a la adaptacion e integracion ple-
na en la vida social de las personas con sindrome
de Down. Ha sido un ejemplo y un referente al

al 15 de Octubre
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gue tendremos que acudir para poder abordar
con garantia cualguier respuesta adecuada a los
retos planteados con las personas con sindrome
de Down”.

Para Juana Zarzuela, Vicepresidenta Primera de
DOWN ESPANA: “Pedro supo guiar con mano fir-
me el timdn de la Federacidon. Su coherencia entre
el discurso tedrico vy la practica diaria y la defensa
a ultranza de los derechos de las personas con sin-
drome de Down hicieron que pronto consiguiese
el respeto vy la consideracion de los interlocutores
sociales”.

Isidoro Candel, experto en atencién temprana
de DOWN ESPANA, reconocia a Pedro como
“genio vy figura. Ha sido una persona muy vitalis-
ta, dindmica y emprendedora. Un gran trabajador
gue no aceptaba nunca un no o un obstaculo para
llevar adelante su propuesta; se exigia a si mismo
y era exigente con los demas. Seguramente tenia
sus defectos y ha cometido errores, como todos.
Pero ha sido un luchador en busca del beneficio
de las personas con discapacidad intelectual vy
sus familias. No ha ahorrado esfuerzos ni sacrifi-
cios para conseguir metas, para abrir nuevas vias,
para buscar alternativas, siempre tratando de
mejorar lo ya conseguido y de innovar.”

Nuria Illan, experta en vida independiente de
DOWN ESPANA: “Pedro Otdn, siempre prefirid ha-
blar de lo imposible porgue de lo posible se sabia

demasiado. Si no hubiera apostado por lo imposi-
ble, la Escuela de Vida y el modelo formativo de las
Viviendas Compartidas no se habrian convertido en
una alternativa, que no la Unica tal y como siempre
argumento, de vida independiente para el colec-
tivo de personas con discapacidad intelectual. Su
mMas reciente aportacion fue apoyar, con todas sus
energias, la realizacion de una publicacion sobre la
Convencion Internacional de Naciones Unidas por
parte del Proyecto Amigo de la Red Nacional de
Escuelas de Vida. Una vez mas, supo escuchar. Una
vez mas, nos hizo transitar por caminos descono-
cidos sabiéndonos acompafados. Una vez mas, su
creencia tuvo el mas alto reconocimiento cuando
fuimos convocados a exponer la publicacion el pa-
sado mes de septiembre en la sede de Naciones
Unidas de Nueva York. Mi querido y afiorado com-
pafiero de viaje, desde este plano de la realidad
so6lo me gueda continuar el camino que iniciamos y
hacerlo de la Unica manera que puedo v se, traba-

jando al lado -ni junto, ni con, ni por, ni para- de las

personas con discapacidad. Tal y como comienza
una de las poesias, para mi mas hermosas de Ma-
rio Benedetti y que un dia compartimos juntos, “no
nos quedaremos inmoviles al borde del camino”.
TU siempre lo recorrerds junto a nosotros.

Se ha ido Pedro Oton, pero se quedan sus pala-
bras, su forma de trabajar, su vision del colecti-
VO, sU optimismo vy su “siempre adelante”... Pedro
Otdn, descansa en paz. |

En la pagina anterior, los Encuentros Nacionales

de Familias, promovidos por Pedro Otdn, se han
convertido en todo un referente de fortaleza y unién
de nuestro movimiento asociativo.

A la izquierda, Pedro Otén entrega a Carmen de
Linares (Premio Trébol a la Solidaridad 2007) una
Baby Down; arriba, atendiendo a la prensa en el VIII
Encuentro Nacional de Familias.
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PERSONAL

UN PROYECTO
NNOVADOR Al SERVICIO

DE [A AUTONOMIA

El pasado 10 de noviembre la Infanta Dofa Elena inauguraba en
la pedania murciana de Cabezo de Torres el primer Centro de
Promocion de la Autonomia Personal (CEPAP) para personas con
discapacidad intelectual de Espana.

Entre las numerosas personalidades que acom-
pafaron a la Fundacion en tan sefalado dia, cabe
destacar al Presidente de la Comunidad Autono-
ma de la Regidn de Murcia, Ramdn Luis Valcarcel;
al Alcalde de Murcia, Miguel Angel Cadmara; al De-
legado del Gobierno, Rafael Gonzalez asi como
al Rector de la Universidad, José Antonio Coba-
cho. También acudieron, entre otras personali-
dades, Luis Crespo, Director General de Funda-
cion ONCE, y José Fabian Camara, Presidente de
DOWN ESPANA. Sin embargo, se echd en falta la
presencia del hombre que impulsd este centro, el
promotor de la iniciativa, y es que pesaba en el
ambiente el dolor por la reciente pérdida del pre-
sidente de la Fundacion y Presidente de Honor de
DOWN ESPANA, Pedro Oton.

Durante la visita de la Infanta a las nuevas insta-
laciones, las familias y usuarios de FUNDOWN
pudieron conversar con DAa. Elena, que se mos-
tréo muy interesada por el funcionamiento del
centro y la opinidn de las familias respecto a este
novedoso modelo de servicios que se inaugura-

10 | REVISTA DE LA FEDERACION ESPANOLA DE SINDROME DE DOWN

Y
a0

Dia. Elena se mostré muy interesada por este
proyecto pionero en materia de promocion de la
autonomia personal.



ba. Asi, la Infanta pudo conocer que el objetivo
de este centro es conseguir la plena integracion
social de las personas con sindrome de Down
y otras discapacidades psiquicas mediante la
puesta en marcha, dentro de un edificio multiu-
s0s, de unos servicios que abarcan el proceso de
formacion para la vida independiente. El centro
cuenta con viviendas compartidas para perso-
nas con distinto grado de dependencia y dispo-
ne de distintos modulos donde se desarrollara el
Programa de Entrenamiento y Préacticas para la
Vida Independiente.

Entre otros servicios se ofreceran: gabinete psi-
co-pedagodgico; investigacion cientifica y técnica
a través de un Centro Internacional de referencia
en Escuela de Vida; formacion profesional y for-
macion de técnicos y expertos y formadores en el
area de empleo con apoyo y ordinario. En general,
el proyecto persigue mejorar la calidad de vida
de las personas con discapacidad psiquica des-
de una perspectiva que tiende mas a conseguir la
normalizacion que a cubrir la faceta asistencial.

La Infanta junto con el grupo de
trabajadores de FUNDOWN.

El edificio, que se ha construido en la calle Luis
Vives, sobre un solar de 2.340 metros cuadrados,
consta de dos areas, una destinada a viviendas
compartidas para personas con discapacidad in-
telectual y alumnos de la Universidad de Murcia y
otra destinada a albergar las instalaciones para la
formacion y la integracion sociolaboral.

El centro ha sido construido gracias a la financia-
cion de la Comunidad Autdnoma, que ha aporta-
do mas de dos millones de euros al proyecto, asi
como a la colaboracion del Ministerio de Sanidad,
Politica Social e Igualdad, la Obra Social de Caja-
madrid vy la Fundacion ONCE. ®
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ENTREVISTA A PEDRO MARTINEZ

"EL CENTRO ESTA CONCEBIDO
COMO UN ENTORNO ABIERTO
A LA COMUNIDAD”

Gerente de la Fundacion Sindrome de Down de la Region de

Murcia, FUNDOWN.

Se acaba de inaugurar en Murcia el primer Cen-
tro de Promocion de la Autonomia Personal
éPodria explicarnos en qué consiste?

Se trata de un modelo innovador que se ha de-
sarrollado a partir de la Ley de Promocion de la
Autonomia Personal y Atencion a las Personas
en Situacion de Dependencia y de los Servicios
de Promocion de la Autonomia Personal, que re-
coge el articulo 15 de la citada ley. Partiendo de
ahi comenzamos a diseflar un servicio que diera
respuesta a las necesidades formativas y sociales
gue demandaban las personas con discapacidad
intelectual y sus familias. Siempre aspiramos a
que el colectivo alcance las mas altas cotas de
autonomia posibles y utilizamos para ello los apo-
YOS gue sean necesarios.

¢Qué destacaria de este nuevo centro?

Lo novedoso es el sistema de trabajo que hemos
desarrollado. El centro estd concebido como un
entorno abierto a la comunidad, donde personas
con vy sin discapacidad pueden compartir mo-
mentos de encuentro. Para ello hacemos uso de
instalaciones como la biblioteca, la sala de infor-
matica o la cafeteria, que lejos de estar abiertas
exclusivamente a nuestros usuarios, estan pensa-
das para ser utilizadas por cualguier persona. De
esta forma conseguimos una plena insercidon so-
cial de las personas con discapacidad intelectual.
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El centro cuenta también con 12 viviendas, donde
conviven personas con discapacidad intelectual
y estudiantes de la universidad de Murcia en un
plano de igualdad bajo la filosofia de Escuela de
Vida. Esto permite a nuestros usuarios aprender
a vivir independientes de una forma natural, apo-
yandose en los alumnos que voluntariamente han
decidido participar en este programa. Esta filoso-
fia de trabajo es lo que hace al centro diferente.



"SIEMPRE ASPIRAMOS A QUE EL COLECTIVO ALCANCE LAS MAS ALTAS
COTAS DE AUTONOMIA POSIBLES Y UTILZAMOS PARA ELLO LOS

APOYOS QUE SEAN NECESARIOS”

éPor qué es destacable su puesta en marcha?
Porgque supone un paso mas en el modelo de
atencion a nuestro colectivo y lo hace de una ma-
nera palpable para ellos y para la sociedad. No
existen servicios de comedor ni de transporte.
Los jovenes salen diariamente, aprenden a reali-
zar la compra, cogen el autobus publico, asisten
a su trabajo o se desplazan a cursos de forma-
cion, en definitiva, estdn en permanente contacto
con su entorno, pues desarrollan la mayoria de las
actividades fuera del centro. El ocio también se
trabaja desde esta perspectiva utilizando siem-
pre recursos de la comunidad (pistas deportivas,
gimnasios, teatros...)

El centro tiene capacidad para atender a 100
usuarios en las instalaciones de uso diario y a 36
en los apartamento individuales.

¢Es este el primer Centro de Promocion de la
Autonomia que existe en Espafia en el marco de
la Ley 39/20067?

Efectivamente, en nuestro pais no existe otro cen-
tro de estas caracteristicas, que funcione como
un Servicio de Promocion de la Autonomia Per-
sonal. Tenemos gque agradecer a la Comunidad
Autdnoma de Murcia, a través de su Consejeria
de Politica Social, al Ayuntamiento de Murcia vy al
resto de financiadores como el IMSERSO, la Fun-
dacion ONCE vy la Obra Social de Cajamadrid, que
apostaran por este proyecto pionero.

éPodria ser el CEPAP un modelo de referencia
para otras Comunidades Auténomas y organi-
zaciones de discapacidad?

Eso es lo que esperamos. Nosotros no disefa-
mos el modelo para nuestros usuarios, sino que
estamos convencidos de que es el mejor de los
servicios para las personas con discapacidad in-
telectual que deseen desarrollar su autonomia y

su integracion social. Léogicamente se deben uti-
lizar los apoyos que sean necesarios y respetar
siempre sus decisiones.

éPodria explicarnos qué pasos tuvo que dar su
organizacion para ponerlo en marcha?

El modelo de Servicio de Promocidn de la Auto-
nomia Personal surge del trabajo realizado en los
Ultimos 15 afos por un grupo de familias lideradas
por Pedro Otdn, que reaccionan ante una reali-
dad que no era la que querian para sus hijos. Por
aquel entonces las opciones para el colectivo se
reducian a centros ocupacionales o residencias,
asi que deciden buscar nuevas vias recurriendo a
profesionales y con la mente puesta en un nuevo
modelo que favoreciera la integracion y la auto-
nomia.

La puesta en marcha de la Ley de Dependencia
supone el pistoletazo de salida para oficializar un
conjunto de programas y actividades que ya se
realizaban. Ademas de darles contenido dentro
de la Ley, ha permitido dar a estos servicios es-
tabilidad y un reconocimiento que permitirad ex-
portarlos a cuantas entidades esten dispuestas a
llevarlos a cabo. |
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ENTREVISTA A JAIME ALEJANDRE

"EL PRINCIPAL FACTOR
INTEGRADOR DE NUESTRAS
SOCIEDADES ES EL TRABAJO”

Director General de Coordinacion de Politicas Sectoriales sobre la

Discapacidad.

Desde que tomd posesion de su cargo écudles
han sido sus prioridades?

Las prioridades de mi Direccion General se estan
centrando en la produccion normativa y el desa-
rrollo de estrategias y planes, teniendo en cuenta
que las competencias ejecutivas corresponden a
las Comunidades Auténomas y que el Gobierno
tiene en sus manos el esencial instrumento de la
legislacion para promover los necesarios avances
en la inclusion, igualdad y no discriminacion de las
personas con discapacidad.

En este sentido, como sabran, el pasado 3 de di-
ciembre el Gobierno aprobd un Proyecto de Ley
de Adaptacion de una decena de leyes a la Con-
vencion de Naciones Unidas sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad. Esta Ley incluye
cuestiones muy relevantes como la actualizacion
de la definicion legal de persona con discapacidad
para adaptarla a la contenida en la Convencidon y
el reforzamiento del didlogo civil y la participacion
de familias y asociaciones. También se modifica el
régimen sancionador, y se invierte la carga de la
prueba (correspondera a la parte demandada pro-
bar que no ha habido discriminacién). En materia
de sanidad, la informacion que reciban los pacien-
tes deberd ser accesible y adaptada a sus diversas
capacidades, de acuerdo con el principio de disefio
para todos. Lo mismo sucederd con la prestacion
de consentimiento de los pacientes con discapaci-
dad para someterse a pruebas e intervenciones.

En lo que respecta al empleo, en las ofertas publi-
cas se aumenta el cupo de reserva pasando de un
5 a un minimo del 7 por 100. Y muy significativa-
mente, al menos el 2 por 100 debera ser cubierto

14 | REVISTA DE LA FEDERACION ESPANOLA DE SINDROME DE DOWN

por personas con discapacidad intelectual, y las
plazas que no se cubran deberdn incorporarse a
las siguientes convocatorias. Igualmente, se orde-
na al Gobierno que en el plazo de un afo promue-
va medidas para asegurar el cumplimiento de la
reserva del 2 por 100 de los puestos de trabajo
para personas con discapacidad en las empresas
de mas de cincuenta trabajadores, asi como para
establecer condiciones en los contratos del sector
publico relacionadas con el porcentaje de empleo
de personas con discapacidad en la ejecucion de
los mismos. También se prohibe la discriminacion
por discapacidad en la contratacion de seguros,
de forma que no se les podrd denegar el seguro
a las personas con discapacidad ni se les podran
imponer condiciones mas gravosas gue al resto de
la poblacion.

Cumplido este objetivo, en los proximos meses es-
peramos aprobar un importante paquete de me-
didas entre las que destacaria: un real decreto de
accesibilidad a los bienes y servicios a disposicion
del publico en los ambitos de consumo; comercio
minorista; bienes y servicios de caracter financie-
ro, bancario y de seguros; sanitario; de caracter
social y asistencial; educativo; seguridad ciudada-
na, emergencias; de caracter medioambiental o
recreativo.

También aprobaremos un real decreto de Voto ac-
cesible y otro de coordinacion entre los servicios
sociales y los servicios publicos de empleo en los
procesos de insercion en el mercado de trabajo
mediante un Dictamen de Capacidades; una “Es-
trategia integral espafiola de cultura para todos”
qgue garantice el ejercicio de los derechos tanto



Jaime Alejandre acompafié a DOWN ESPANA en la presentacién de la Guia de la Convencién de Naciones
Unidas el pasado 2 de septiembre en Nueva York.

en el disfrute de la cultura como en su participa-
cion activa como creadores; y un “Plan de Accion
juguetes para todos” que favorezca la estimula-
cion de las capacidades diferenciadas en la infan-
cia que consideramos de la maxima importancia.
Y todo ello reforzando la perspectiva de género
para combatir la doble discriminacidon que sufren
las mujeres con discapacidad e incluyendo la dis-
capacidad en el medio rural.

Para terminar, me parece esencial transmitir a la
sociedad la consolidacion de las politicas sobre
discapacidad desde el punto de vista de los Dere-
chos Humanos, en condiciones de absoluta igual-
dad e inclusion entre todos los ciudadanos, con o
sin discapacidad, esto es, transmitir un modelo de
progreso gque se basa en las capacidades diferen-
ciadas vy la diversidad funcional de un colectivo de
cuatro millones de ciudadanos.

"LA CONVENCION SUPONE UN
CAMBIO RADICAL DE PARADIGMA
DE LA ANTICUADA VISION DE LA
DISCAPACIDAD”

éCudl considera que es la principal barrera que
existe para que las personas con sindrome de
Down o discapacidad intelectual logren una ver-
dadera inclusién en la sociedad?

Podemos considerar aceptado universalmente
que el principal factor integrador e inclusivo de
nuestras sociedades es el trabajo. Por ello, la in-
clusion de pleno derecho de las personas con sin-
drome de Down en nuestra sociedad debe pasar
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"CUANDO SE TRABAJA POR LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS NUNCA
HAY METAS CONSEGUIDAS, SIEMPRE HAY ALGUNA OTRA META POR

CONSEGUIR”

por su incorporacion al mercado de trabajo. Ello
obliga a tomar medidas directas sobre las politicas
de empleo como las que he anunciado mas arri-
ba u otras entre las que destacaria la aprobacion
en 2008 de la Estrategia Global de Accidon para el
Empleo de Personas con Discapacidad, que inclu-
ye unos objetivos determinados y la inversion de
3.700 millones de euros. Incentivos a destacar se-
rian las subvenciones por puesto de trabajo crea-
do en Centros Especiales de Empleo que pueden
alcanzar los 12.000 euros, bonificaciones del 100%
de la cuota empresarial a la seguridad Social, sub-
venciones del coste salarial hasta un 50% del sa-
lario minimo interprofesional o subvenciones para
adaptacion de puestos de trabajo de hasta 1.800
euros por puesto. Y del mismo modo en Enclaves
Laborales o en el Empleo con Apoyo. Y también
hay que recordar las medidas urgentes de la Ley
27/2009 para el Mantenimiento y Fomento del
Empleo vy la Proteccion de las Personas Desem-
pleadas, que amplia subvenciones y bonificaciones
en la contrataciéon de personas con discapacidad
o la puesta en marcha del portal web ADAPTYAR,
que facilita la evaluacién y analisis de los puestos
de trabajo vy de las capacidades de la persona con
discapacidad. Medidas todas estas que podemos
decir que han dado su fruto, pues en un aflo como
el 2010, en el gue todavia se ha destruido empleo
en otros sectores de la poblacion, las contratacio-
nes de personas con discapacidad se han incre-
mentado en un 19,4%.

Pero las politicas activas de empleo no son sufi-
cientes sin dos prioridades politicas previas como
son la accesibilidad y la educacion. De poco sir-
ve contar con medidas de apoyo al empleo si la
persona con discapacidad encuentra barreras en
el transporte o si su formacién se mantiene por
debajo de lo que deberia ser, por ello, mi Direccion
General esta reforzando todas las medidas refe-
rentes a estos ambitos.

En su opinidn éexiste una verdadera educacién
inclusiva en nuestro pais?

Creo que hemos avanzado de manera muy impor-
tante a este respecto. La voluntad de mejora conti-
nua y de progreso efectivo de nuestro Gobierno ha
llevado a la reciente creacion del Foro de Educacion
Inclusiva en el Ministerio de Educacion, que aborda-
ra especificamente el tema desde la escuela hasta
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la universidad y estamos convencidos de que en su
seno se identificaran las medidas clave para conse-
guir la maxima educacion inclusiva en Espafa.

éQué escenario se perfila en Espaiia tras la ra-
tificacion por parte de nuestro Gobierno de la
Convencion Internacional de los Derechos de
Personas con Discapacidad de la ONU?

La Convencion supone un cambio radical de pa-
radigma de la anticuada vision de la discapacidad,
desde un enfoque asistencialista al de los dere-
chos de ciudadania en igualdad de condiciones de
un porcentaje de poblacion que, tanto en Europa
como en Espafa, supone un 10%.

En el caso de Espafia, este cambio de paradigma
se produjo ya en nuestra Constitucion de 1978,
pero evidentemente hay que seguir avanzando. Ya
he sefalado la aprobacion del Proyecto de Ley de
Adaptacion a la Convencion, pero seguimos tra-
bajando en una total adaptacién elaborando un
Anteproyecto de Ley de Reforma de las Leyes de
Enjuiciamiento Civil, Codigo Civil, Cédigo de Co-
mercio y Estatuto Organico del Ministerio Fiscal
en materia de procedimientos de incapacitacion,
buscando la minima tutela, tal y como refleja el ar-
ticulo 12 de la Convencion. Y también tenemos ya
muy avanzado un proyecto de real decreto de mo-
dificacién de diversas normas reglamentarias para
adaptarlas a la Convencion.

Un sueiio por alcanzar en su puesto...

La plena igualdad de derechos de las personas con
discapacidad. Y el cambio de perspectiva de la so-
ciedad en su conjunto. Por ponerlo con un ejemplo
grafico, que cuando un ciudadano se encuentre
con una persona con discapacidad en una silla de
ruedas, vea a la persona y no a la silla de ruedas;
gue cuando cualguiera de nosotros nos encon-
tremos con una persona con sindrome de Down
veamos cudnto, cuantisimo, nos puede ensefar a
todos sobre valores fundamentales en los que yo
quiero creer: como la felicidad, la solidaridad, el en-
tusiasmo, la falta de prejuicios o la inocencia.

Una meta conseguida...

Cuando se trabaja por los derechos de las perso-
nas, en especial por las mas desfavorecidas, nunca
hay metas conseguidas, siempre hay alguna otra
meta por conseguir. &



Conciertos solidarios en
Malaga y Madrid.

La cantante Nuria Fergo, ma-
drina de DOWN ESPANA, ofre-
cid en el mes de diciembre
dos conciertos a beneficio de
DOWN MALAGA y DOWN ES-
PANA. Ambos han sido posibles
gracias a la Fundacion C&A, pa-
trocinadora de la iniciativa y ha-
bitual colaboradora de DOWN
ESPANA. La cantante se des-
plazé hasta DOWN MALAGA
para saludar a varios jovenes
que participaban en los talleres
de crecimiento personal y pre-
paracion para el empleo y cono-
cio las futuras instalaciones de
la asociacion, que albergaran
cuatro nuevas Viviendas Com-
partidas (proyecto al que iba
destinada la recaudacion). El
concierto que tuvo lugar en el
Teatro Cervantes de Malaga fue
todo un éxito y se agotaron las
localidades. En Madrid, el lugar
elegido fue el Teatro Compact
Gran Via, gue vivid una noche
inolvidable gracias a la musica
solidaria de la malaguena.

Jornada solidaria con AENA en
Madrid.

La cesion por parte de AENA
(Aeropuertos Espafioles y Na-
vegacion Aérea) de un espacio
en su edificio principal, ofrecid a
DOWN ESPANA el pasado 25 de
noviembre la posibilidad de dar a
conocer sus productos solidarios
para los empleados de la empre-
sa. Las joyas Down y la Alacena
Solidaria fueron las protagonis-
tas. Posteriormente, el 1 de di-
ciembre, se organizd otra venta
solidaria para los empleados de
AENA en la localidad madrilefa
de Torrejon de Ardoz.

El Premio a DOWN ESPANA
como “Mejor Organizacion de
Apoyo a las Personas” nos lleva
a la radio.

El pasado 9 de diciembre Pun-
to Radio Mallorca entrevistd a
Agustin Matia, gerente de DOWN
ESPANA, para hablar de nuestra
trayectoria asociativa y la con-
cesion de dicho premio. Poste-
riormente, el 22 de diciembre
Gestiona Radio invitd a Beatriz
Prieto, Directora de Comunica-
cion y Relaciones Institucionales
a participar en el programa Lide-
res para comentar el galardon.

Dia de la Discapacidad.

DOWN ESPANA y DOWN GUA-
DALAJARA presentaron la Guia
de la Convencion de la ONU sobre
los Derechos de las Personas con
Discapacidad vista por sus Prota-
gonistas en el marco de la Jornada
por el Dia Mundial de las Personas
con Discapacidad organizada por
la Delegacion Provincial de Salud
y Bienestar Social de Guadalajara.
En la presentacion intervinieron
Ester Nadal, una joven de Lleida

que ha participado en su elabo-
racion, y Agustin Matia, gerente
de DOWN ESPANA. Es la tercera
presentacion de la guia tras las
realizadas en Madrid (18 junio)
y Nueva York (2 de septiembre
dentro de la Conferencia de Esta-
dos Partes de Naciones Unidas).

Jornadas de la Fundacién
Catalana de Sindrome de Down.
El pasado 15 de diciembre el Pre-
sidente de DOWN ESPANA, José
Fabian Camara, participd en una
mesa redonda sobre la aplicacion
de la Convencion Internacional
de Derechos de Personas con
Discapacidad en el marco del X
Aniversario del Servicio de Vida
Independiente de la Fundacion.

Nuevo delegado para la Auto-
nomia Personal y la Atencidn a
la Dependencia.

Pedro Martinez, asesor de DOWN
ESPANA en materia de empleo y
gerente de la Fundacion Sindro-
me de Down de Murcia, ha sido
nombrado por el CERMI de Mur-
cia nuevo delegado para la Au-
tonomia Personal y la Atencion
a la Dependencia. Martinez toma
el relevo del cargo que ocupaba,
hasta la fecha de su fallecimien-
to, Pedro Oton, ex presidente de
DOWN ESPANA. =
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ASAMBLEA DE A FEDFRACION
FUROPEA DE SINDROME DE
DOWN (EDSA] EN ROMA

Las asociaciones de sindrome de Down europeas se unen para

alcanzar objetivos comunes.

La Asamblea General de la Asociacion Europea
de Sindrome de Down (EDSA) se reunio el fin de
semana del 22 al 24 de octubre en la ciudad de
Roma. Hasta alli se desplazaron el Presidente de
DOWN ESPANA, José Fabidn Camara; la Vicepre-
sidenta 22 de la Federacion, M2 Angeles Agudo vy
la Directora de Comunicacion y Relaciones Insti-
tucionales; Beatriz Prieto.

Los mas de 27 asistentes a este foro tuvieron la
oportunidad de exponer la situacidon de las per-
sonas con sindrome de Down en sus respectivos
paises, realidad que se mostré muy desigual se-
gun la region de procedencia. Por ello, aquellos
miembros que han conseguido un menor desa-
rrollo en los programas de integracion para el
colectivo -situaciéon predominante entre los pai-
ses del Este de Europa- solicitaron el apoyo de
aquellos con una trayectoria mas consolidada vy
pidieron que EDSA sirviese como plataforma de
intercambio de experiencias para mejorar la asis-
tencia a las personas con sindrome de Down en
sus respectivos paises.

Entre otros asuntos, se marcd como tema priori-
tario fortalecer al movimiento asociativo de per-
sonas con sindrome de Down dentro del contex-
to europeo, una linea de accion en la que DOWN

liderar un programa de formacion en subvencion
de programas dentro del contexto europeo. El
asunto fue muy bien acogido entre los miembros
de EDSA, por lo que es previsible gue comience a
desarrollarse en préoximos meses.

Esta ha sido la primera ocasion en la qgue DOWN
ESPANA participaba en este foro europeo de sin-
drome de Down. La experiencia ha sido altamen-
te positiva, por lo que nuestra Federacion tiene
previsto seguir acudiendo a préximas citas.

EDSA. QUE ES

La Asociacion Europea de Sindrome de Down
(EDSA) se constituye en 1987. Es una organiza-
cion sin animo de lucro que apoya y representa
a personas con sindrome de Down en Europa,
comparte informacion y promueve la colabora-
cion para mejorar la calidad de vida de las perso-
nas con sindrome de Down vy sus familias.

* Promover aguellas acciones que contribuyan al

bienestar de las personas con sindrome de Down
de acuerdo a los derechos inherentes otorgados por
la Declaracion de Derechos Humanos de las Perso-
nas con Discapacidad de las Naciones Unidas v la
legislacion europea relativa a la proteccion de sus
derechos vy libertades fundamentales.

ESPANA participard de forma activa y que serd
coordinada a través de un grupo de trabajo en el
gue participaran también asociaciones de otros
paises, como Polonia, Irlanda y Reino Unido.

Por otro lado, la Associazione lItaliana Persone
Down, anfitriona de la Asamblea, se ofrecid para
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* Promover el bienestar de las personas con sindrome de
Down en todas las areas y aspectos de su vida: salud,
educacion, personalidad, autonomia e integracion en la
sociedad de acuerdo a sus propias aspiraciones y capa-
cidades.

* Incentivar esfuerzos en la investigacion para avanzar
hacia la mejora en la atencidon médica, la educacion, la
rehabilitacion, empleo, ocio y vida independiente.

« Ofrecer a las personas con sindrome de Down los apo-
YOS, recursos y servicios necesarios para su desarrollo.

* Crear lazos entre las personas con sindrome de Down,
sus familias, amigos y asociaciones. B

Para mas informacién: www.edsa.eu
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REUNION DE HERMANOS EN
DOWN LEON-AMIDOVWN

El pasado 13 de marzo, agquellos que asistimos al
| Encuentro Nacional de Hermanos nos reunimos
para poner en comun nuestra experiencia.

A todos nos ha fascinado: descubrir que, hasta
gue nuestras familias no se unieron para crear las
asociaciones, nosotros, los hermanos, no tuvimos
la posibilidad de conocernos y compartir nues-
tras vivencias.

El intercambio se apoya en un conocimiento di-
recto y privilegiado, con un punto de vista menos
protector que los padres, pero muy reflexivo so-
bre las capacidades de nuestros hermanos en la

sociedad en la que tienen gque crecer. Una res-
ponsabilidad que con el tiempo se ira haciendo
mas fuerte.

Para empezar a conocernos hemos intercam-
biado nuestros teléfonos, correos electronicos
y hemos creado un grupo en Facebook. De
ese intercambio extraemos muchos puntos en
relacion a la etapa vital de nuestros hermanos.
Para los hermanos mas jovenes pueden resul-
tar muy interesantes las experiencias de los
mayores.

El siguiente paso es establecer reuniones perid-
dicas para ir tratando temas de interés y com-
partirlos en el ambito de la Red Nacional de
Hermanos. También creo necesario organizar
reuniones conjuntas de hermanos para pasar
un buen rato e interactuar juntos, Por ultimo, vy
aprovechando las sinergias del rodaje de “Viene
una chica”, tenemos en proyecto organizar una
pequefa muestra de cine y sindrome de Down.
Cuando se confirme esperamos veros alli.

Miguel Diaz Rodriguez
DOWN LEON-AMIDOWN

CARTA DE UNA HERMANA

Sabado 6 de Agosto de 1989. Estaba en casa
de mis abuelos cuando llegaron mi padre y mi
tia desconsolados. La primera frase fue: “IAn-
tonia estd bien, pero el niflo ha nacido malito!”.
Tengo un vago recuerdo de lo que ocurrid a
partir de ahi, pero sé que a los pocos dias, fui
con mi padre al hospital a ver al hermanito. Era
peguenito y pesaba muy poco, pero lo cogi.

Tenia 7 anos, y no entendia por qué mi hermanito
no se podia venir a casa con nosotros. Tenia la
cara “rara”, los ojos rasgados y la lengua fuera.
Mis padres me explicaron que “estaba resfriado,
gue tendria gque guedarse alli algunos dias mas”.

Lo siguiente que recuerdo son los largos viajes
de mama con el hermanito hasta una ciudad,
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Coérdoba, creo que se llamaba, porque alli habia
unos médicos muy buenos que iban a curar el co-
razén de mi hermanito.

Jesus, es mi hermano. Tiene sindrome de Down
y nacié con una cardiopatia congénita, de la que
fue intervenido con éxito. Después, recuerdo, mi
madre nos llevd a Cadiz para que yo aprendiera a
jugar y relacionarme con él. Eran las Unidades de
Atencion Temprana.

Llegd el momento de ir con mi hermano al cole,
y entonces, empezaria otra odisea para mi. No
comprendia por qué no podia venir al cole conmi-
go, pero empecé a darme cuenta de que él no era
igual que otros nifios, hablaba muy mal, era muy
“torpon” y se le olvidaban las cosas muy rapido.



1OS HERMANOS DE DOVVIN LLEIDA TIENEN MUCHO

QUE DECIR

Para conocersey trabajar por sus
hermanos con discapacidad, el
pasado 25 de septiembre el gru-
po de DOWN LLEIDA se reunid
en la asociacion. Durante esta
primera sesion conocieron de
primera mano el funcionamiento
de la Red Nacional de Hermanos
y los Encuentros Nacionales de
Hermanos organizados desde
DOWN ESPANA.

Alli pudieron debatir sobre la
forma de dar mas autonomia a
sus hermanos para gue puedan
tomar sus propias decisiones sin
caer en la sobreproteccion, iden-
tificando cual debe ser su papel
dentro de la familia.

Estos temas y muchos mas se
trabajaran con mayor profundi-
dad a lo largo de los proximos
encuentros. Tras la reunioén, to-
dos terminaron con muchas
ganas de hacer cosas y con la

idea de gue el proyecto es algo
realmente positivo tanto para
sus hermanos con discapacidad
como para ellos mismos.

Dentro de un mes el grupo de
hermanos de la asociacion se
volverd a reunir, en una sesion
que contara con la presencia de
algun profesional de la entidad,
que explicard en profundidad el
proceso de insercién laboral de
las personas con discapacidad.
De esta forma, podremos contar
con las herramientas necesarias
para apoyar a nuestros herma-
nos y hermanas en la toma de

decisiones. La idea inicial es ir
combinando sesiones de forma-
cion por parte de técnicos de las
asociaciones o de otros profe-
sionales afines, con sesiones de
cardcter ludico en las que tam-
bién participardn las personas
con discapacidad.

Y es que encontrar a otras per-
sonas con las que se comparte
algo tan importante como tener
un hermano con discapacidad
puede llegar a crear lazos de
amistad que serdn muy impor-
tantes y de gran ayuda en deter-
minados momentos de la vida.

Pilar Agustin Sanjuan
Coordinadora de la Red Nacional de Hermanos.

Tener un hermano con sindrome de Down, puedo
decir, gue ha sido lo mas bonito que me ha podido
pasar. Me ha ayudado a madurar, a ser mas empatica
y a valorar el sentido de la vida, de la familia, y lo mas
importante, a ser mejor persona.

Me interesé por conocer quiénes eran €sas personas
que lo ayudaban, formandome profesionalmente
en el ambito de la educacion, donde he aprendido
a escuchar, a valorar, a ir mas alla de la intervencion
con el alumno, y a entender a cada una de las fami-
lias desde un punto de vista mas humano y cerca-
no, ya que como sefalan Cunningham y Davis, en
1.988, “son, o somos, familias normales antes de que
se produzca el diagndostico y después de la noticia,
seguimos siendo tan normales, por ello, debemos ser
consideradas dentro de un marco de normalidad”. |

Maria del Carmen Benitez de Alba
Asociacion Sindrome de Down de Valencia (ASINDOWN)
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UN MODELO FORMATIVO PARA LA VIDA
AUTONOMA E INDEPENDIENTE

QUE SE CONSOLDA

Como coordinadora de la Red Nacional de Escue-
las de Vida (RNEV) de DOWN ESPANA, me sien-
to sumamente satisfecha por los logros obtenidos
desde que se creara la red en 2004. A lo largo
de estos afos, la filosofia de Escuela de Vida vy
el modelo formativo para la vida auténoma e in-
dependiente que se defiende desde la misma, ha
logrado abrirse paso, sin prisa pero sin pausa, en
las entidades que forman parte de la misma.

En este numero de la revista en el que se dedica
un espacio al recuerdo del que fuera nuestro Pre-
sidente, Pedro Oton, queremos sumarnos a este
homenaje mostrando hasta donde hemos llegado
todos aquellos que un dia, apoyados por su creen-
cia en las ilimitadas posibilidades de las personas
con discapacidad intelectual, decidimos sumar-
Nos a una iniciativa altamente innovadora y com-
prometida con el cumplimiento de la Convencién
de la ONU, como la que propone la Red Nacional
de Escuelas de Vida.

Nuria Illdan Romeu
Coordinadora RNEV.

M2 José Gutiérrez, Cristina Rosell, Jesus Juarez,

José Miguel Esteban, Sandra Valle. Al igual que

sus compaiferos, los jévenes que ocupan la otra
Vivienda Compartida de DOWN MALAGA, tendran la
oportunidad de compartir un espacio formativo para
la vida independiente.
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DOWN CORDOBA. Se prepara para abrir su primera
Vivienda Compartida a lo largo del primer trimestre
de 2011. Su puesta en marcha consolida la apuesta de
esta entidad por la promocion de la vida autonoma
e independiente dentro del modelo formativo de Es-
cuela de Vida.

DOWN MALAGA. Abre su segunda Vivienda Com-
partida. En la actualidad, participan un total de 6
usuarios con sindrome de Down y 3 mediadoras, de
edades comprendidas entre los 20 y 51 aflos. En 2011
se abrirdn las nuevas instalaciones de la entidad, que
albergaran cuatro nuevas Viviendas Compartidas
que daran cabida a un maximo de 22 usuarios.

DOWN HUELVA. AONES. Cuenta con dos Viviendas
Compartidas en las que siete jovenes comparten un
espacio formativo para la vida.

DOWN GRANADA. Que puso en marcha su primera
Vivienda Compartida en 2009, sigue apostando por
la formacién de sus usuarios en el modelo formativo
para la vida independiente que se propone desde la
Red Nacional de Escuelas de Vida.

DOWN JEREZ. ASPANIDO. Se prepara para la aper-
tura de la que serd su primera Vivienda Compartida.
Los cinco jovenes gque la ocuparadn a partir del mes
de febrero de 2011, se han implicado activamente en
los preparativos (pintura, compra de muebles, etc.)

DOWN LLEIDA abri¢ el pasado 1 de Noviembre su
primera Vivienda Compartida. (Ver pagina 42).

FUNDOWN. Fundaciéon Sindrome de Down de la
Regidn de Murcia. El pasado 4 de octubre de 2010,
FUNDOWN abre las puertas de un proyecto pionero:
el primer Centro de Promociéon para la Autonomia
Personal (CEPAP) del pais. En él, y formando parte
de su Servicio de Promocion para la Autonomia Per-
sonal, se ponen en marcha 12 Viviendas Comparti-
das en las que 24 usuarios y 12 estudiantes inician su
periodo formativo para la vida auténoma e indepen-
diente. (Ver paginas 10y 12). |



LA FAMIL

UN APOYO FUNDAMENTAL EN EL
PROCESO DE INTEGRACION LABORAL

Las personas con sindrome de Down y los pro-
fesionales son los dos agentes fundamentales
implicados en el proceso de inclusion laboral de
la persona con discapacidad intelectual. Sin em-
bargo, hay otras figuras que intervienen de forma
activa en este itinerario de insercion, figuras que
seran determinantes para que la integracion se
desarrolle de una forma adecuada, logrando que
se produzca no solo el acceso al empleo, sino su
mantenimiento en el tiempo. La familia, la empre-
sa y las entidades publicas deben aunar esfuerzos
para lograr una implicacion aun mayor, siendo ob-
jetivo de la Red emprender esta andadura de la
mano de las familias de nuestros usuarios.

Y una forma de que las familias tomen parte en
este proceso es hacerlo a partir de la Guia de Em-
pleo con Apoyo para familias con hijos trabajado-
res (publicada por DOWN ESPANA v disponible
gratuitamente en www.sindromedown.net) un
texto especializado en el que intervinieron mas
de 30 técnicos de la Red Nacional de Empleo con
Apoyo Down-Integra.

Es ahora, una vez que esta publicacion ha visto la
luz, cuando se deben crear en las distintas enti-
dades de la Red de Empleo con Apoyo espacios
de debate vy reflexion donde las familias puedan
ahondar en este trabajo, ofreciendo las propues-
tas de mejora que consideren oportunas dentro
de su dmbito de actuacion.

Se debe ofrecer a las familias la posibilidad de po-
ner en comun experiencias, miedos, expectativas,
iniciativas y propuestas, con la finalidad de que,
a partir de las conclusiones que se extraigan, los
técnicos conozcan estas inquietudes, derivadas
de uno de los agentes activos en el proceso de
incorporacion laboral de las personas con disca-
pacidad.

Y para materializar esta implicacion, la Red ha
puesto en marcha un proyecto que tiene por ob-
jeto potenciar y optimizar la participacion de las
familias en la integracion laboral de sus hijos. Por-
gue si las familias conocen cuales son todos los
mecanismos que intervienen en la metodologia
del Empleo con Apoyo, la insercién laboral resul-
tard mucho mas fructifera y eficaz.

SE DEBEN CREAR EN LAS ENTIDADES

DE LA RED DE EMPLEO CON APOYO
ESPACIOS DE DEBATE Y REFLEXION
DONDE LAS FAMILAS PUEDAN
AHONDAR EN ESTE TRABAJO

Siendo por todos conocida la dificultad de acce-
der al ambito laboral, y en un periodo de profun-
da crisis social y econdmica, la Red de Empleo
con Apoyo Down-Integra se sigue configurando
como un espacio de intercambio y de aprendi-
zaje continuo, un foro en donde se promueve la
actuacion conjunta y coordinada de aquellos téc-
nicos que en sus entidades abordan los apoyos
necesarios para la promocion del empleo de las
personas con sindrome de Down. B

Irene Molina Jover
Coordinadora de la Red Nacional de Empleo con
Apoyo Down-Integra.

LA INSERCION LABORAL SE VERA FAVORECIDA SI LAS FAMILIAS
CONOCEN CUALES SON LOS MECANISMOS QUE INTERVIENEN EN LA
METODOLOGIA DEL EMPLEO CON APOYO
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RED NACIONAL DE ATENCION TEMPRANA

LA IMPORTANCIA DE LA COORDINACION

EN ATENCION TEMPRANA

Este articulo es fruto de los muchos debates que en
el equipo de Atencién Temprana de CEDOWN (Je-
rez de la Frontera) hemos mantenido sobre cémo
conseguir que lo que el nifio aprende en las sesiones,
sea trasladado a su vida cotidiana. Al fin y al cabo,
ése es el objetivo Ultimo al que deberiamos aspirar
los profesionales.

Los principales modelos de intervencion en los que
se basa la Atencion Temprana, el modelo transaccio-
nal, la teoria de los sistemas ecoldgicos, entre otros,
resaltan el importante papel que el medio tiene en el
desarrollo del individuo. Sin embargo no son pocos
los que siguen pensando gue la intervencion directa
con el nifo es la esencia de la intervencion.

Las primeras sesiones para valorar al pequefio son casi
una excusa para acercarse a la familia, conocerla, iden-
tificar sus necesidades y apoyarla en la aceptacion de
la nueva realidad que le ha tocado vivir. Es importante
gue seamos capaces de transmitirle una imagen rea-
lista pero positiva del sindrome de Down y que le que-
de claro el papel activo que tiene que desempenar en
la evolucion de su hijo, pero sin presiones.

Que las familias entren en las sesiones es una forma
de trabajar el contexto. Mas adelante si vemos que
su presencia puede interferir, grabar las sesiones vy
comentarlas conjuntamente serd una experiencia
positiva.

En la mayoria de los centros de atenciéon temprana,
el nifo y su familia trabajan con diferentes profesio-
nales que deben estar intimamente coordinados.
Teniendo como base un objetivo general y comun
debemos sopesar que este nifo, en muchos casos,
acude ademas a escuelas infantiles donde se des-
envuelve en otro contexto y con profesionales di-
ferentes. Por ello, es importante abrir nuestra coor-
dinacion a estos centros educativos y asi compartir
experiencias y orientaciones con otros profesionales
para trabajar en la medida que se pueda todos en
una misma direccion.

Esta coordinacion se hace muchos mas necesaria
e importante cuando el nifo es escolarizado en un
Centro Escolar.
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A nuestro parecer, la etapa de Educacion Infantil
es decisiva vy vital para que se realice una escolari-
zacion normalizada. Si se trabaja con unas pautas
y objetivos estables, buscando estrategias meto-
doldgicas, evitando conductas sobreprotectoras,
confiando en las capacidades del alumno y en
coordinacion mutua entre el centro de Atencion
Temprana y Centro Escolar, durante este tiempo se
establecerdn los prerrequisitos basicos necesarios
para una futura escolarizacion primaria y secunda-
ria normalizada y de calidad. Conseguimos de esta
manera que los profesionales que trabajamos con
el nifno busgquemos un fin comun.

Una buena coordinacion, permanente en el tiem-
po, hard que se consigan con mayor prontitud y
con éxito los objetivos que nos planteamos rela-
cionados con el comportamiento vy las relaciones
sociales, el aumento progresivo de la autonomia y
el curriculo escolar. |

Jara Capilla Cintado
Maestra de Ecuacion Especial. Especialista en
Atencion Temprana.

Macarena Gea Maldonado
Psicologa del Programa de Atencién Temprana.
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ESPECIAL SALUD

LA OBESIDAD CONDICIONA PROBLEMAS CARDIOCIRCULATORIOS,
ENDOCRINOS Y REUMATOLOGICOS Y ACABA REPERCUTIENDO
NEGATIVAMENTE EN SU CALIDAD DE VIDA.

Hace unos meses vio la luz la 52 edicion de nues-
tro “Programa Espafnol de Salud para Personas
con Sindrome de Down”, fruto del trabajo no solo
de los profesionales que han colaborado en esta
edicion, sino también del de los que participaron
en las anteriores, asi como de otros muchos pro-
fesionales que con su labor diaria van aportando
Ssu experiencia en la atencion a las personas con
sindrome de Down (SD). Es evidente que los cui-
dados de salud prestados por pediatras, ciruja-
nos cardiacos y demas especialistas médicos han
contribuido de manera decisiva al aumento de la
expectativa de vida del colectivo, pero no pode-
mos olvidar que el trabajo de otros profesiona-
les no sanitarios con los programas de atencién
temprana y educativos han logrado mejorar del
mismo modo la calidad de vida de las personas
gue nacieron con trisomia 21.

El programa de salud tiene tres objetivos basicos:

DIAGNOSTICAR UN DEFICIT
VISUAL O AUDITIVO

Hay otras situaciones en donde si que podemos
hacer mas. Estd demostrada la intima relacion
qgue hay entre el fracaso escolar y los defectos
visuales. Si ese problema visual lo tiene un nifo
con SD, se anade una dificultad extra que tirard
por tierra todo el trabajo que se esta desarrollan-
do. Es preciso detectar esas alteraciones lo antes
posible para ponerles remedio, pues la mayoria
de las veces serdn defectos de refraccion (miopia
o hipermetropia), que se compensan mediante el
uso de gafas. Ellos no lo van a saber manifestar,
por lo que seremos los que estamos alrededor
quienes vigilemos para alertar de lo que nos pare-
ce andmalo. Muchas veces son los padres, traba-
jadores sociales o maestros quienes observan un
aislamiento, desinterés, posturas raras para leer o
trabajar, gestos en la cara, etc, que hacen sospe-
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1. Mejorar la atencidn sanitaria a las personas
con SD.

2.Proporcionar una herramienta a los profesio-
nales para llevar a cabo esa funcidn.

3.Servir de guia a las familias y a las mismas per-
sonas con SD para que participen de forma ac-
tiva en los cuidados de su salud.

Citaba antes la pediatria y cirugia cardiaca como
ejemplos de la repercusion en la salud, pero que-
dan otros aspectos que no hay gue olvidar y que
iré desglosando a continuacion.

El desarrollo psicomotor de la persona con SD
se ve ralentizado por un cerebro gue presenta
menos neuronas y ademdas menos conexiones
entre ellas. Eso explica su discapacidad y la con-
siguiente dificultad de aprendizaje y adquisicion
de habilidades. Para contrarrestar este efecto es
para lo que aplicamos todos los programas de
estimulaciéon psicomotriz que se llevan a cabo.




Pero si a esa dificultad natural v propia de la al-
teracion cerebral se le suman especialmente en-
fermedades cardiacas, neuroldgicas, sensoriales
o tiroideas, el retraso va a ser todavia mayor.
En los dos primeros casos, cardiopatias y pa-
tologia cerebral asociada, la opcidon que tene-
mos es el diagndstico precoz para poder poner
el tratamiento adecuado. Muchas veces no es
suficiente y vemos como ese cuadro epiléptico
gue no conseguimos controlar o la insuficien-
cia cardiaca a la espera de operacion, frenan los
avances logrados, con la consiguiente desilusion
de unos padres que quisieran gque el esfuerzo
gue se estd realizando se manifestara de forma
mas evidente. En la actualidad tienen a su dis-
posicion todos los avances de la ciencia, pero
lamentablemente hay que tener en cuenta que
todavia queda mucho por conocer para hacer
frente a todas las enfermedades del ser huma-
no. La inevitable muerte es la prueba de que no
podemos con todo.

char gue algo no va bien. Por supuesto que serad
el oftalmdlogo quien lo confirme, pero los padres
deben concienciarse de lo importante que es esta
visita, e incluso con controles normales seguire-
mos pidiendo revisiones cada ano.

Otro tanto podemos decir del déficit auditivo. Los
cuidados del otorrino son fundamentales para
controlar las otitis serosas que pueden acabar en
sordera, ademas de otras patologias en esa zona.
Si ya existe hipoacusia mas motivo todavia para
vigilar la funcionalidad que le quede y no vaya a
mas. Me centro en la capacidad auditiva por su
repercusion, pero estamos en una especialidad
muy castigada en el SD y que no debemos des-
atender aun estando aparentemente sanos.

En ambos casos hay que mantener los controles
de por vida, y siempre intentando compensar los
cuidadores el problema de comunicacion que

LA IMPORTANCIA DE FOMENTAR
HABITOS SALUDABLES

Un aspecto mas importante de lo que se conside-
ra, y al gue DOWN ESPANA tomd ya como prio-
ritario hace unos afios es el de la obesidad. Toda-
via existe la creencia de que la obesidad es una
caracteristica mas del SD. No es asi, el hecho de
gue haya factores favorecedores no implica que
tengamos que asumirla como propia y que ya
desde niflos tengan que cargar con ella. Es cierto
que la talla baja y el bajo metabolismo les hacen
candidatos al sobrepeso y a la obesidad, pero
existen otros factores, factores modificables so-
bre los que si podemos y debemos actuar todos
a una: atencion médica, alimentacion y ejercicio
fisico. Dentro de los cuidados médicos es clave
el control del tiroides, hay que detectarlo me-
diante analisis y ponerle tratamiento si lo precisa.
En el sistema sanitario espafol seria inadmisible
encontrar un nifo que va engordando sin haber

pueda haber entre la persona con discapacidad y
el profesional médico.

Otro problema que retrasa notoriamente el desa-
rrollo psicomotor de la persona con SD es el hipo-
tiroidismo. No voy a repasar los sintomas que nos
lo puedan hacer sospechar, ya que en general es
una clinica muy larvada e incluso se presenta con
mucha frecuencia sin sintomas ni signos que nos
orienten hacia él. Por ello no queda mas remedio
gue hacer un analisis de sangre anual en donde se
incluyan las hormonas tiroideas. En los nifios ya
se tiene en cuenta casi siempre, pero no se puede
decir lo mismo de los adultos. No caben excusas
de ningun tipo, hay que ir a buscarlo a través de
la analitica, y de ello se tienen que concienciar el
profesional y las familias. Desde la familia delbemos
preocuparnos porque se haga asi, y tenemos que
asegurarnos de gue esa determinacion analitica
estd incluida en la peticion al laboratorio.
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ESPECIAL SALUD

descartado esta patologia. Por desgracia no se
puede afirmar lo mismo de otros sistemas sani-
tarios en los cuales hay problemas incluso para
algo tan barato como son el diagnostico vy el tra-
tamiento del hipotiroidismo, pruebas en las que
se obtienen resultados rotundos con repercusiéon
para toda la vida.

En cuanto a la alimentacion hay que insistir en
la necesidad del equilibrio entre lo que se come
y lo que se quema; si hay excesos en la inges-
ta llevamos al nifo a la obesidad, y si hacemos
un niflo obeso tendremos luego un adulto obeso.
Y el problema de la obesidad no es como pare-
ce un problema estético, la obesidad condiciona
cantidad de problemas cardiocirculatorios (arte-
riosclerosis, infartos, etc.), endocrinos (diabetes
tipo I, colesterol, etc.) y reumatoldgicos (artrosis,
inmovilidad, etc.), entre otros. Esto acaba reper-

—
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cutiendo negativamente en su calidad de vida.
En nuestra web www.sindromedown.net pue-
den encontrar la guia iEstoy en plena forma!, en
la que hay informacion mas detallada sobre ali-
mentacion y habitos saludables. Es preciso hacer
una dieta variada, deben comer de todo desde
la infancia, y la base de la alimentacion ha de ser
las frutas, verduras y hortalizas, tomando a dia-
rio leche y lacteos mejor semidesnatados, junto a
carnes y pescados variados y hechos sobre todo
a la plancha o brasa. No se debe abusar de pasta,
legumbres o huevos, y hay que evitar fritos, sal-
sas, dulces, bolleria (y mas aun industrial), comi-
da preparada, rapida o precocinada, chucherias,
grasas, embutidos, chocolates, bebidas azucara-
das, helados, etc. No es preciso martirizar a los
hijos prohibiendo lo que mas les gusta, pero si
debemos concienciarles para que moderen la in-
gesta de todo lo que he mencionado. Un aspec-




to muy importante que podemos modificar es el
momento de premiarles, pues existe la tendencia
a hacerlo con comida, 0 a ganar su simpatia con
golosinas. Hay que hacerles saber que no aproba-
Mos esa conducta pues a la larga va a perjudicar
a nuestros hijos. Es nuestra obligacion difundir
esta postura y mantenerla nosotros mismos.

El tercer eje de actuacion frente a la obesidad es
el ejercicio fisico. Ellos son muy comodones vy a
nosotros también nos va bien a veces eso para
relajarnos. Gran error. Desde el primer momento
tenemos que acostumbrarles a la actividad fisi-
ca, pudiéndose desarrollar de multiples formas.
Se pueden apuntar a un gimnasio, piscina o po-
lideportivo para practicar diferentes deportes de
forma regular, pero también se pueden organizar
actividades desde casa o desde la asociacion
(footing, paseos diarios, etc.) y poner en practi-
ca sencillas rutinas, como evitar todo lo que se
pueda el coche o subir las escaleras de casa en
lugar de coger el ascensor. No valen las excusas,
imenos television y mas actividad!. Hay que dar
ejemplo ya que ellos acabaran haciendo lo que
ven en casa.

La medicina es una ciencia tremendamente viva,
y como tal avanza a pasos agigantados, tanto
gue aun no se ha puesto un programa en marcha
cuando ya aparecen novedades de mejora. Ha
sucedido con nuestro Programa de Salud, esta-
ba en imprenta esta edicion con el ultimo calen-
dario de vacunaciones cuando aparecio la nueva
actualizacion, la de 2010. Cambia poco, pero lo
hago constar. Es algo que no debe preocuparnos
pues los pediatras ya estdn al tanto de todas las
novedades que surgen, y ademas en la practica
se aplica el calendario vacunal de cada Comuni-
dad Autéonoma, que siguen sin unificar criterios.
Nosotros tomamos siempre como referencia los
consejos del Comité Asesor de Vacunas de la
Asociacion Espafola de Pediatria.

Otro tanto se podria decir de la enfermedad ce-
llaca cuyo diagnostico estd ahora en fase de re-
vision. Mantenemos que solo se puede confirmar

el diagnostico mediante la biopsia y quizas a al-
guien le haya dicho su especialista que no hace
falta pues los anticuerpos y el HLA son positivos.
Si con eso, tras implantar dieta exenta de gluten,
se produce la mejoria clinica hasta la desapari-
cion de los sintomas, es probable que le planteen
no hacer la biopsia por ser innecesaria. Estd en
manos de un especialista, es una opcidn correcta,
y se puede esperar a ver como evoluciona.

EDUCAR EN LA HIGIENE
PERSONAL

Ya se ha hablado antes de los hdbitos alimentarios,
pero hay otros aspectos relacionados con la higie-
ne cuya educacién es competencia de la familia
y su entorno. Si tomamos la higiene en un senti-
do amplio, tenemos gue inculcar desde casa una
serie de nociones para gque luego se administre
la persona con SD de forma auténoma. La higie-
ne personal, la buena imagen tiene que ser cada
cual quien se la regule. Me refiero al aseo del cuer-
PO, cara, manos, genitales, dientes, olor corporal,
vestido, etc; si les educamos en este sentido son
personas metddicas, ordenadas, que lo entienden
como beneficioso y asumen su responsabilidad.
Se debe invertir tiempo en esta cuestion. También
desde casa existe la obligacion de prevenir los pro-
blemas de tipo ortopédico. Tienen muy laxas las
articulaciones y por tanto se pueden deformar con
mas facilidad. Hay que valorar mucho la eleccidon
del colchon, del calzado, de la mochila, de la silla
de estudio vy evitar posturas viciosas a la hora de
ver la tele. Todo esto les puede condicionar pro-
blemas reumatoldgicos en el futuro.

Tan importante como la actividad fisica es la ac-
tividad social. La formacién de grupos de amigos
para salir, moverse, con actividades al aire libre,
mar, montafa, campamentos, fomenta la salud
no va fisica sino también la psiquica. El juego es
mejor en grupo que solo, no es bueno encerrar-
se en si mismo. Es responsabilidad de los padres
darles la autonomia que les permita tomar ini-
ciativas propias, y que les obligue a solventar los
problemas que vayan surgiendo, algo necesario

LA HIGIENE PERSONAL, TIENE QUE SER CADA CUAL QUIEN SE LA
~ REGUIE. SI'LES EDUCAMOS EN ESTE SENTIDO SON PERSONAS
METODICAS, ORDENADAS, QUE LO ENTIENDEN COMO BENEFICIOSO

Y ASUMEN SU RESPONSABILIDAD.
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para su formacion como personas adultas. Lamenta-
blemente somos los padres, a veces por miedo o por
desconfiar de sus posibilidades, quienes les ponemos
freno a su formacion.

EL ADULTO CON SINDROME
DE DOWN

Un tema gque estd muy abandonado o al menos muy
poco trabajado es el de la mujer con SD, adolescen-
te o adulta con posibilidades de relaciones sexuales y
riesgo o temor al embarazo. Hablamos en todos los
foros de la sexualidad de las personas con discapaci-
dad pero luego no facilitamos las cosas, y el problema
del embarazo no deseado es el mayor obstaculo, por
encima incluso del miedo a las infecciones de transmi-
sion sexual. La pregunta es ¢qué hacer, a quien recu-
rrir para proporcionar un método anticonceptivo? La
respuesta debiera ser muy sencilla, si bien en la practi-
ca se puede empezar un largo recorrido de puerta en
puerta sin encontrar la ayuda demandada. El tema no
corresponde a nadie, y quizas sea cierto, no es especi-
fico de una persona, sino que debe ser debatido. Antes
de acudir al sistema publico de salud hay que valorar
entre familiares y trabajadores sociosanitarios qué es
lo que buscamos, ddonde estd el problema. Cada caso
se debe tratar de una forma diferente, razonando el
riesgo real de embarazo: entorno de esa persona, tipo
de relaciones gque mantiene, si son esporadicas, ple-
nas, si tiene pareja estable o no, etc. Si se confirma esa
necesidad, la sanidad publica debiera dar solucion, vy
no siempre es asi. En cada Comunidad Autdnoma se
trata de diferente forma.

Los métodos anticonceptivos son variados y cada uno
redne una serie de ventajas e inconvenientes. Ninguno
redne todas las primeras, pues debe ser seguro, facil
de usar, que evite los olvidos, a ser posible sin efectos
adversos hormonales, incruento y que prevenga de
las infecciones. La eleccion sobre qué anticonceptivo
tomar, y si éste ha de ser definitivo (esterilizacion) o
temporal y reversible, ha de ser tomada por la propia
mujer con sindrome de Down con el debido apoyo vy
asesoramiento. Son muchas y variadas las opciones
existentes para evitar embarazos no deseados y con-
tagios, y simplemente mencionaremos aqui que, en
caso de que la eleccidn sea optar por un anticoncep-
tivo definitivo e irreversible, lo que mas se aproxima a
las necesidades del colectivo serian los insertos tuba-
ricos. Este dispositivo consiste en unos muelles que
se colocan a través de la vagina en cada una de las
trompas de Falopio, sin cirugia, ni anestesia, ni hos-
pitalizacion. Podria ser el método de eleccion en la
poblacion con discapacidad intelectual, sin olvidar
gue no protege frente a las infecciones de transmision
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ESPECIAL SALUD

HEMOS CONSEGUIDO QUE SE HAGAN ADULTOS, QUE TENGAN UN
TRABAJO, PAREJAY HASTA VIVIENDA INDEPENDIENTE, PERO sREAIMENTE
SABEMOS LO QUE PASA POR SU CABEZAg, BESTAI\I SATISFECHOS CON

ESTO?, sSON FELICES®?

sexual. Alguna Comunidad Auténomas ya los co-
loca pero habria que concienciar a los gestores
sanitarios para que generalizaran su uso.

Siguiendo con el adulto, nos encontramos con el
otro gran problema pendiente y que ird en aumen-
to pues, cada vez habra mas adultos con SD. Es el
tema de la salud mental en sentido amplio. Hemos
conseguido gue se hagan adultos, gque tengan un
trabajo, pareja y hasta vivienda independiente,
pero drealmente sabemos o que pasa por su ca-
beza?, destan satisfechos con esto?, éson felices?.

Es imposible resumirlo en unas lineas pero al menos
existen algunos aspectos médicos gue justifican la
estrecha relacion entre salud mental y felicidad.
Hago esas tres preguntas porque no sabemos si
todo lo que hacemos de cara a ellos es lo que ellos
quieren o precisan. Cuando les notamos un ma-
lestar ponemos a su servicio todo nuestro arsenal
diagndstico vy terapéutico, pero no nos queda claro
que el resultado sea el deseado. Sabemos que hay
tendencia en el SD a padecer enfermedad de Alzhe-
imer a edad temprana y otras enfermedades neu-
roldgicas, que a veces presentan comportamientos
extrafos sin causa aparente (a nuestro entender),
que tienen problemas de comunicacioén a la hora de
expresar sus sentimientos o dolencias, que con fre-
cuencia caen en depresiones o incluso otro tipo de
patologia mental, etc, vy llegado el momento debe-
mos diferenciar qué es lo que estd sucediendo. Ahf
estd el dilema gue debe ser descifrado con la parti-
cipacion de todas las personas que le rodean, pues
si no es asi se pueden quedar muchos detalles en el
tintero, y llevarnos a un diagnostico equivocado. No
vale etiquetarlo de Alzheimer y decir que no tiene
remedio, ni de depresién e hincharlo a pastillas, se
debe hacer todo lo posible para concretar un diag-
nostico de certeza, ya que es el modo de aplicar el
tratamiento que revierta la causa.

No todo cambio en el comportamiento es una
depresion; puede haber tenido un disgusto en su
trabajo o en el centro al que acude y el no saber-
lo manifestar le lleva a una conducta diferente; ni
tampoco lo es un aislamiento que se va manifes-
tando lentamente, pues puede ser gue su proble-
ma visual haya avanzado y necesite cambiar de
gafas; o puede presentar un malestar no diagnos-
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ticado porgque la ausencia de dolor nos despista;
incluso una depresion real puede estar motivada
por alteracion de la funcion tiroidea. La solucion en
cada caso es bien diferente. Tampoco toda pérdi-
da de memoria es debida al Alzheimer; nuevamen-
te puede haber un pegueno problema en el que
no pensamos y a él le tiene tan preocupado que le
lleva a cambios de conducta. Errores de estos nos
conducen a tratamientos innecesarios que ade-
mas son fuente de nuevas alteraciones. Patologias
nuevas a veces no son sino efectos adversos de
los medicamentos que les administramos.

Asi pues, tenemos a un adulto al gue hemos en-
sefado a razonar, que ya se preguntaba porgué le
ha tocado a él tener sindrome de Down con todo
lo que eso puede llegar a atormentarle, y si ade-
mMas no sabemos ayudarle a resolver un malen-
tendido en casa o en un lugar al que acudia con-
tento, o no sabemos diagnosticarle una patologia
fisica o psiquica, ni proporcionarle las protesis vi-
suales o auditivas que le mantengan en contacto
con su entorno, o le indicamos farmacos que lejos
de resolver su problema le generan otro mas, en
cualquiera de estos casos estamos contribuyen-
do a esa infelicidad que creo gque es lo Ultimo que
deseariamos para nuestros hijos.

No es nada facil, pero si hemos conseguido su-
perar el gran problema de anos atrds que era la
mortalidad perinatal o ligada a malformaciones
congénitas, ahora el gran reto que tenemos de-
lante es su felicidad, basada en la salud mental
de la persona con SD. No podremos convencerles
de que se tienen que conformar con la injusticia
genética de gue son victimas, tiene que ser muy
duro asumirlo, pero al menos trabajemos para
gue no se afladan otras situaciones de disconfort.
Esto si que lo podemos hacer. ®

José Maria Borrel
Asesor en salud de DOWN ESPANA

El foro de salud de DOWN ESPANA atendi-
do por Pepe Borrel ha recibido ya mas de
70.000 visitas. Entra y realiza tu consulta
www.sindromedown.net



SE BUSCAN PAPAS

4

El programa Padres que Acogen apoya a fami-
lias que desean acoger o adoptar menores con
sindrome de Down, poniéndoles en contacto
directo con las administraciones publicas, in-
formando sobre casos de niflos pendientes de
acogida/adopcién y posteriormente ofreciendo
a los padres apoyo a través de las instituciones
federadas a DOWN ESPANA.

Desde la Federacion somos conscientes de la im-
portancia de tener una familia para cualquier nifio,
y en especial para los niflos con mayor necesidad
de apoyo, como es el caso de los menores con sin-
drome de Down, sobre todo en edades muy tem-
pranas. Solo el afecto y la entrega incondicional
gue una familia les puede ofrecer les permite des-
cubrirse a si mismos, crecer y desarrollarse ade-
cuadamente en todas las etapas de su vida.

Durante los ultimos meses desde DOWN ESPA-
NA se ha realizado una gran difusidon de la de-
manda de adopcidon de estos menores, y hemos
tenido respuesta por parte de varias familias in-
teresadas en su acogimiento/adopcion. Ademas,
una familia nos ha comunicado la consecucion
del certificado de idoneidad y esta a la espera ya
de la asignacion del menor. Este es su testimonio:
“Lo teniamos bastante claro, pero es una deci-
sion muy importante y que ademas iba a cambiar
100% nuestras vidas. Hemos sentido mucha ale-
gria, mucha ilusion, miedo, muchos nervios tam-
bién, pero sobre todo unas ganas locas de tener a
nuestro peque en casa, en su casa con su familia.
Aconsejo a todo aguel que empiece este proceso
gue se mentalice gque la paciencia es fundamental
y por supuestisimo animo a todas las familias de
Espafa, a iniciar un proyecto de este tipo”.

La adopcion de un menor con sindrome de Down
se engloba dentro de las adopciones con necesi-
dades especiales. El procedimiento es exactamen-
te el mismo que para la adopcion de menores sin
discapacidad. El tiempo hasta la asignacion del

S| QUIERE COLABORAR:

menor dependerd de la demanda que exista y de
la situacion del menor. La lista de espera de fami-
lias para nifnos con sindrome de Down es menor,
por este motivo Down Espafa puso en marcha el
programa “Padres que Acogen”.

Actualmente gracias a los Servicios Publicos
de Acogimiento o Adopcion conocemos de la
existencia de cuatro menores con sindrome de
Down pendientes de adopcidén tutelados por la
administracion publica.

Si estd interesado en la adopcion o el acogimiento
de un nifo con sindrome de Down y cree que pue-
de ofrecerle un ambiente familiar adecuado, puede
ponerse en contacto con nosotros a través del co-
rreo pgacogen@sindromedown.net o en el teléfono
91716 07 10. 1

DOWN ESPANA participa con su programa ‘Padres que ACOGEN’, dirigido a la acogida y/o adopcidn
de niflos con sindrome de Down, en el programa de Puntos Estrella de La Caixa, donde por cada 225
puntos se donan 4,95 euros al programa. Para mas informacion puede preguntar en el 91 716 07 10 o

entrar en www.lacaixa.es (puntos estrella).
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DOWN ESPANA

RECIBE EL PREMIO A LA "MEJOR
ORGANIZACION DE APOYO A [AS PERSONAS”

El presidente de DOWN
ESPANA se acerca hasta la mesa
presidencial para recoger el
premio de manos de la ministra.

DOWN ESPANA recibio el pasado 24 de noviembre el premio
2010 a la “Mejor organizacion de apoyo a las personas” otorgado
por la Fundacion Tecnologia y Salud*. El Presidente de DOWN
ESPANA recogid el premio de manos de la ministra de Sanidad,
Politica Social e Igualdad, Leire Pajin, durante un acto celebrado
en el Consejo Superior de Investigaciones Cientificas (CSIC).

* La Fundacion Tecnologia vy Salud es una entidad promovida por la Federacion Espafiola de Empresas de
Tecnologia Sanitaria cuyo objetivo es contribuir a la mejora de la salud y calidad de vida de los ciudadanos,
difundiendo los beneficios que la Tecnologfa Sanitaria aporta a la sociedad.
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Los premiados junto al presidente y la secretaria de
la Fundacién Tecnologia y Salud tras la comida con
la prensa.

El galardon premia “la excelencia en la atencion
a las personas con sindrome de Down y recono-
ce la labor realizada por DOWN ESPANA a favor
de la innovacion y la investigacion, la promocion
de la normalizacién, inclusion y autonomia de las
personas”.

La secretaria del patronato de la Fundacion Tec-
nologia y Salud, Margarita Alfonse, destacd que el
premio a DOWN ESPANA, que en esta categoria
se otorgaba por primera vez este aflo, nace “con
la intencion de reconocer el compromiso com-
partido del sector de tecnologia sanitaria con las
organizaciones que luchan cada dia por mejorar
la salud y calidad de vida de algunos colectivos
sociales”.

Por ello, José Fabian Cédmara, Presidente de
DOWN ESPANA, agradecio en el acto de entrega
“el papel determinante de la tecnologia sanitaria,
ya gue las intervenciones quirdrgicas tempranas
han eliminado las consecuencias de las cardio-
patias congénitas asociadas a un gran ndmero
de personas con sindrome de Down, normalizan-
do su actividad fisica y alargando su esperanza
de vida”.

Junto a DOWN ESPANA fueron también galar-
donados el Centro de Cirugia de Minima Invasiéon
Jesus Usdn, vy el suplemento “A tu salud” del dia-
rio La Razodn. Por otro lado el doctor José Maria
Caralps, director del Servicio de Cirugia Cardiaca
del Hospital Quirdn Barcelona y autor del primer
trasplante de corazon realizado en Espafia reci-
bid el Premio a la Innovacion Tecnoldgica Sanita-
ria 2010. m

COMIDA CON LA PRENSA

El mismo dia 26 de diciembre, y previamente al acto de
entrega de premios en el CSIC, la Fundacion Tecnologia
y Salud organizd una comida para la prensa. Alli, los pe-
riodistas pudieron charlar de forma distendida con los
premiados y conocer de cerca los proyectos e inicia-
tivas galardonadas. Agustin Matia, gerente de DOWN
ESPANA respondid a las preguntas de los periodistas
interesados en conocer mas acerca de los programas
desarrollados desde nuestra Federacion. Entre los me-
dios presentes se encontraban agencias de noticias vy
algunos de los mas prestigiosos medios de comunica-
cion de nuestro pais en el ambito de la salud.

La Ministra se interesa por los proyectos que desarrolla DOWN
ESPANA.

Foto de familia de los premiados junto a la ministra de Sanidad,
Politica Social e Igualdad y miembros del Patronato de la
Fundacidén Tecnologia y Salud.
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Otras formas de colaborar con DOWN ESPANA

SMS Solidario
¢

vodafone

, Envia DOWN
F ; al 2805

Sélo clientes Vodafone. El coste del mensaje (1,2 euros)
se donard infegramente a DOWN ESPANA.

“Tu eliges, t0 decides”, de Caja Navarra

Si eres cliente de
Caja Navarra y

quieres sensibili- Can

zar sobre el sin-

drome de Down a profesores y estudiantes, entra en
www.cajanavarra.es (To eliges, t0 decides) y vota
por nuestro proyecto “Apoyo y Sensibilizacién Esco-

PIONERDS EN BANCA CIVICA

Programa Puntos Estrella de la Caixa

Ahora, si eres cliente de “la N -
Caixa”, puedes apoyarnos ':K la Caixa
donando tus Puntos Estrella al

programa “Padres que Acogen”, que pone en con-
tacto a familias interesadas en la adopcién de un
nifio con sindrome de Down con las Administraciones

Piblicas encargadas de su tutela y los apoya en las
primeras fases del proceso de adopcioén.

www.lacaixa.es/puntosestrella

Deja un Legado Solidario a favor de
DOWN ESPANA

2Quiere contribuir a mejorar el futuro de las préximas
generaciones de personas con sindrome de_Down?
Deje parte de su testamento a DOWN ESPANA.

Inférmese en el 91 716 07 10 o entre en
www.legadosolidario.org

lar DOWN ESPANA. Unido por la Diversidad”.

Alacena Solidaria Down

Ahora también puedes llevar a tu mesa el sabor de la solidaridad con
productos de méxima calidad. Vino, queso y aceite con denominacién
de origen, entre otros productos, componen las cestas de esta Alacena
Solidaria, con las que podrés colaborar con los programas de DOWN
ESPANA, pues una parte de los beneficios van destinados a financiar
proyectos de nuestra Federacién.

Més informacion en www.alacenasolidaria.com

Camisetas Kukuxumusu
La conocida firma de camisetas ha creado un modelo exclusivo para
DOWN ESPANA, disponible en modelos de hombre, mujer y nifios (des-

de O afos).

Més informacién en cualquier entidad de DOWN ESPANA.

Una coleccién pensada para todos con disefios frescos y originales, que
colabora en el empleo de las personas con sindrome de Down y apoya
nuestros programas.

Més informacién en www.joyasolidaria.com

REVISTA DOWN 46 / ENERO 2011 | 37



DOW
GALIC

UNA FEDERACION
UNIDA Y
COMPROMETIDA
CON LAS
PERSONAS CON
SINDROME DE
DOWN

LOS COMIENZOS

Los suefos sencillos de las personas con sindro-
me de Down, no son diferentes de los de cual-
quier otro ciudadano: tener amigos, divertirse,
aprobar, trabajar, amar... Todos ellos se resumen
simplemente en pretenden ser “seres humanos
respetables” que quieren contribuir al desarro-
llo de su sociedad. Estas son las razones que en
el aflo 1998 llevaron a varias entidades gallegas
(DOWN VIGO, DOWN PONTEVEDRA-XUNTOS,
DOWN FERROL-TEIMA, DOWN COMPOSTELA
y DOWN LUGO), a fundar la Federacion Galega
de Instituciéns para a sindrome de Down, DOWN
GALICIA.

A lo largo de nuestros mas de doce afios de histo-
ria hemos desarrollado distintas lineas de accion.
Gracias a la contribucion de DOWN ESPANA a
través del Proyecto "M.E.R.: Mejora de las Estruc-
turas Regionales. Federaciones Regionales para el
sindrome de Down en Andalucia, Castilla y Ledn
y Galicia”, financiado por la Fundacion ONCE, ini-
ciamos en el ano 2002 el proceso de profesiona-
lizacion de DOWN GALICIA con la contratacion
de una gerente.
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Una vez disponemos de esta minima estructura, en
los primeros anos, nuestros esfuerzos se dirigen a
promover la creacion de nuevas entidades. Asi, se
constituyen entre 2000 y 2003 las asociaciones
DOWN CORUNA y DOWN OURENSE. También se
trabaja para formar parte del CERMI-GALICIA en
el que ingresamos en 2003 y mas tarde, junto con
otras organizaciones del dmbito de los servicios
sociales, con las que compartimos objetivos comu-
nes y con las que buscabamos mayor nivel de in-
cidencia politica a nivel de Comunidad Auténoma,
fundamos EAPN-GALICIA. Desde entonces hemos
establecido interesantes alianzas con distintas en-
tidades publicas y privadas como, AGAT, Univer-
sidad de Santiago de Compostela o la Asociacion
Galega de Pediatria de Atencion Primaria (AGA-
PAP). Destacar también, que gracias a la oportuni-
dad que nos brinda DOWN ESPANA participamos
activamente en las Redes de Empleo, Educacion y
Atencion Temprana.

PRIMEROS SERVICIOS

En estos primeros afios hemos promovido la im-
plantacion de nuevos servicios en nuestra Comu-
nidad Auténoma, como el servicio de Empleo con



Apoyo que en 2002 impulsamos en todas nuestras
entidades miembro. La atencion a las personas
adultas con sindrome de Down se cefiia entonces
a la atencion en Centros Ocupacionales. Gracias a
nuestro esfuerzo vy trabajo el pasado afio estuvie-
ron vigentes un total de 119 contratos de trabajo.
También trabajamos en el desarrollo de recursos
de apoyo a la vivienda, opcion necesaria para los
adultos que desean emanciparse.

En aspectos como la sensibilizacion social, desta-
can las iniciativas “Propuesta Didactica: Una vida
por Delante” y la Webguest “Un mundo para to-
dos/as” a través de las cuales pretendemos que los
alumnos de primaria y secundaria tengan un cono-
cimiento mas exacto y profundo sobre la realidad,
las necesidades y potencialidades de las personas
con sindrome de Down.

También hemos centrado esfuerzos en la primera
noticia, pues el momento en el que los padres y
madres reciben la noticia de que su hijo tiene sin-
drome de Down queda firmemente grabado en su
memoria. La forma en que se les proporciona la in-
formacion resulta tan determinante que influye en
su estado emocional, en la relacion que van a esta-

blecer con su hijoy, con el tiempo, en la evolucidon y
en el futuro del niflo. Por ello, tras elaborar y publi-
car un documento de recomendaciones, decidimos
realizar para el personal sanitario de los hospitales,
sesiones clinicas para transmitir la importancia de
la “primera noticia” y el protocolo a seguir.

HACIA UNA INCLUSION REAL

Una de nuestras pretensiones es contribuir al cam-
bio social, afianzar el modelo de atencion social de
la discapacidad y erradicar la vision asistencialis-
ta de atencion gue todavia se da en los diferentes
sistemas. Asi, pretendemos movilizar los recursos
que se ofrecen en los distintos ambitos (familiar,
sanitario, educativo, laboral y social) para propiciar
la inclusién de las personas con sindrome de Down
y discapacidad intelectual.

Nuestras energias estan dirigidas a exigir a los po-
deres publicos y agentes sociales medidas adecua-
das para promover la accesibilidad vy la participa-
cion en los recursos comunitarios. En los ultimos
meses hemos estado trabajando junto con la Con-
selleria de Educacion para favorecer la atencion
educativa del alumnado con sindrome de Down,
de acuerdo con los principios de inclusién y de
normalizacion, asi como para realizar una revision
profunda de la normativa que actualmente regula
en Galicia los Programas de Cualificacion Profesio-
nal Inicial. Nuestro objetivo es que esta opcion de
formacion se convierta en una oportunidad real y
efectiva, para formar profesionalmente a las per-
sonas con discapacidad en contextos inclusivos y
normalizados, convirtiéndose para ellas en una al-
ternativa educativa publica, de calidad e inclusiva
gue mejore efectivamente la competencia de cada
uno de los alumnos y que les permita alcanzar la
incorporacion al mercado de trabajo.

Nuestra dedicacion en los proximos meses se cen-
trard en seguir ofreciendo servicios con el maximo
nivel de calidad y en trabajar con la Administracién
Autondmica para el desarrollo de la regulacion y
financiacion de los Servicios de Promocion de la
Autonomia Personal, en cuyo marco se engloban
los programas vy servicios que presta el movimiento
Down en nuestra Comunidad.

Maria Ferreiro
Gerente de DOWN GALICIA
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NOTICIAS Y BREVES

La Universidad de Valencia y ASINDOWN han
firmado un convenio para desarrollar un Pro-
grama de Insercidon Sociolaboral por el que,
personas con sindrome de Down realizaran
practicas de formacion y profesionalizacion
en la propia universidad siguiendo la metodo-
logia de Empleo con Apoyo.

El rector de la institucion docente, Esteban
Morcillo, manifestd que “con la firma de este
convenio, la Universidad de Valencia cumple
uno de sus objetivos mas importantes: ser un
servicio publico. La educaciéon es extraordi-
nariamente importante para que las personas
alcancen su plenitud en la vida, y en este caso,
el derecho a la diferencia no debe suponer
una diferencia de derechos, y el empleo es un
paso fundamental en la integracion”.

Por su parte, Pilar Gadea, presidenta de Fun-
dacion ASINDOWN, ha mostrado su “satisfac-

ASINDOWN FIRMA UN CONVENIO DE PRACTICAS CON
LA UNIVERSIDAD DE VALENCIA

cion por saber que, una vez mas, la Universi-
dad de Valencia estd a nuestro lado cuando
la necesitamos, pues nunca ha mirado hacia
otro lado en el proceso de integracion de las
personas con discapacidad. Sabemos que en
la Universidad de Valencia siempre vamos a
encontrar el apoyo gue necesitamos, y por
eso estamos seguros de que éste es el primer
paso de un largo camino”.

Cada una de las practicas tendra una duracién de
un mes.

EL ESPERADO CALENDARIO CAMINAR 2011

ASOCIACION SINDROME DE DOWN
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Nace la sexta edicion del calendario solidario de
DOWN CIUDAD REAL. CAMINAR. Lo que comenzd
siendo un pequeno proyecto de los trabajadores de
la asociacion se ha convertido ya en un esperado
momento para muchos manchegos, que aguardan
con impaciencia cada nueva edicidén. Un afo mas
el calendario ha contado con la colaboraciéon del
fotédgrafo Fran Moriel, que ha puesto a disposicion
de la asociacion todo su arte e ingenio. Ademas,
otros 27 colaboradores y patrocinadores, como la
CCMy el Ayuntamiento de Ciudad Real, han hecho
posible esta nueva edicion del calendario.

{El resultado?, trece preciosas imagenes llenas
de color y optimismo gue nos recuerdan la im-
portancia de los pequenos detalles y lo bien gque
sienta sonreir.

El calendario 2011 puede solicitarse a través del
numero 926 2147 02 o enviando un correo elec-
tronico a asociacioncaminar@gmail.com.



VIDA INDEPENDIENTE: EL
DERECHO A DECIDIR

El afno 2010 representa para la Fundacion Cata-
lana Sindrome de Down la conmemoracion del
102 Aniversario de la puesta en marcha del Servi-
cio de Apoyo a la Vida Independiente “Me voy a
casa” y, con él, el punto de partida de mas de 50
proyectos de futuro para personas con discapa-
cidad intelectual que han podido emanciparse de
sus familias o bien “desinstitucionalizarse” de los
servicios residenciales.

Con el objetivo de que las personas puedan con-
trolar su opcion de vida, el servicio dispone de
un modelo de apoyo personal que se adapta a
las distintas expectativas y circunstancias indi-
viduales. Inspirados en la metodologia de plani-
ficacion centrada en la persona, los apoyos se
disefan, basados en decisiones propias consen-
suadas. Para garantizar la disponibilidad y cohe-
rencia de la maxima ayuda, la red social de la
persona participa y se organiza en los circulos
de apoyo gue acompanfan su proyecto de vida
independiente.

Para celebrar esta fecha, se organizo la jornada
“Vida independiente: el derecho a decidir”, que
ha supuesto un espacio de debate en el que to-
dos los protagonistas han analizado distintos
obstaculos presentes en nuestra sociedad para
que las personas con discapacidad ejerzan su
propia autonomia: restriccion de los derechos ci-
viles, limitacion de la plena ciudadania, exclusion
del mercado inmobiliario, escasez de prestacio-
nes o ayudas econdmicas, etc.

PRIMERA TRABAJADORA CON SINDROME DE DOWN EN

EL AYUNTAMIENTO DE ALMENDRALEJO

Laura Sanchez se ha conver-
tido en la primera persona
con sindrome de Down que
trabaja en el Ayuntamiento
de Almendralejo, y ello gra-
cias al convenio de colabora-
cion firmado a comienzos de
noviembre entre el Consisto-
rio e IBERDOWN DE EXTRE-
MADURA.

Desde el 8 de noviembre, Lau-
ra realiza funciones de auxiliar
de conserje en los Servicios
Sociales en igualdad de con-
diciones laborales que el res-

to de sus compafieros. Esta
almendralense de 24 afos
de edad lleva tres recibiendo
formacion especializada en
la asociacion para desarrollar
de manera eficaz sus funcio-
nes en el puesto de trabajo.

El Alcalde, José Maria Rami-
rez, explica que han elegido
la Unidad de Servicios So-
ciales de Base por ser la mas
demandada por los ciudada-
nos y la que mas actividad
presenta, lo que permitira
un mejor desarrollo, conoci-

miento y desenvolvimiento
de Laura en las labores pro-
pias de su puesto.

IBERDOWN DE EXTREMA-
DURA ve en este acuerdo un
ejemplo de responsabilidad
publica y compromiso con la
ciudadania en plena armonia
con las politicas nacionales y
regionales mas avanzadas en
materia de inclusion social y
normalizacién de las perso-
nas con sindrome de Down
y otras discapacidades inte-
lectuales.
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NOTICIAS Y BREVES

DOWN HUELVA AONES:
UN CALENDARIO CON
EL RECREATIVO

. AONES -
La asociacion DOWN HUELVA-AONES | RG:Reereativode Huelv:
ha presentado su calendario 2011, que - " _
este afio ha contado con la participa- Yaalaventa .

cion de los jugadores del Real Club
de futbol Recreativo de Huelva. El al-

manadgue tiene un precio de 6 euros y AN
puede solicitarse a través del numero A s

de teléfono 959270918. ACMES

DOWN LLEIDA CONSOLIDA SU EXPERIENCIA DE VIVIENDAS

COMPARTIDAS

El1de noviembre de 2010, tres jovenes de DOWN
LLEIDA y un joven universitario iniciaron su anda-
dura en la primera Vivienda Compartida que ha
puesto en marcha la asociacidn. Previamente, los
cuatro jovenes compartieron varios fines de se-
mana durante los meses de junio y julio, en los que
aprendieron a organizarse, a realizar tareas del
hogar y a cocinar; en definitiva, a convivir.

Ester Nadal: “Para mi entrar en la vivienda ha sido
una ilusion y para empezar a ver mi futuro. [...]
Estar en la vivienda me ayudara a ser mas yo mis-
ma, mas independiente, autdbnoma y mas respon-
sable”.

Tonet Ramirez: “Estoy contento y estamos ha-
ciendo una buena amistad. Yo quiero mejorar las
cosas que me cuestan durante mi dia a dia. La
vivienda me sirve para ser mas auténomo e inde-
pendiente”.

Albert Forcada: “Estar en la vivienda me ayuda
a convivir con los compafieros, hacer las cosas
solo: las tareas, la cocina, el comedor y todo

Andreu Garcia (Mediador de la Vivienda): “Para
mi ir a la vivienda ha sido un paso para aprender,
independizarme, convivir, adquirir nuevas res-
ponsabilidades y estar con los amigos. El hecho
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de ser mediador me ayuda a mi desarrollo per-
sonal”.

Ademads, DOWN LLEIDA celebrdé el pasado 5 de
noviembre su XV Aniversario con una cena pre-
sentada por la conocida periodista de la television
catalana TV3, M2 Pau Huguet. El acto de conme-
moracion, presidido por el alcalde de la ciudad,
Angel Ros, contd con mas de 300 asistentes, en-
tre representantes del mundo politico, empresa-
rial y social. También participaron familias, socios,
profesionales y voluntarios de la asociacion que
disfrutaron de un acto tan emblematico.



JOVENES DE DOWN CORDOBA, JURADO DEL FESTIVAL DE
ANIMACION ANIMACOR’10

El 62 Festival Internacional
de Animacién de Cordoba,
Animacor’10, gue se cele-
bro del 2 al 6 de Noviembre,
contd este afio con un jura-
do paralelo al oficial com-
puesto por una nifa y cinco
nifios de DOWN CORDOBA.
El grupo visiond casi una
treintena de cortometrajes
de animacion deliberando
tras cada una de las proyec-
ciones y dandoles una pun-
tuacion. “El resultado fue
maravilloso y sorprendente
-relata el Director del Festi-
val- pues el Unico de los cor-
tometrajes al que todos die-
ron la maxima puntuacion
fue también el que ganod el
primer premio del jurado in-
ternacional, una coinciden-
cia que resalta que tienen

B

il

T ©

una capacidad y una sensibili-
dad mas allad de lo que podemos
imaginar”. Para DOWN CORDO-
BA, la experiencia ha sido muy

."H:-.. af Tl

positiva y los nifos de la
entidad disfrutaron muchi-
simo participando en este
reputado festival.

X ANIVERSARIO DE FUNDABEM

La Fundacion Abulense para el Empleo ce-
lebro el pasado 17 de diciembre su décimo
aniversario con un acto en el que se hizo un
recorrido por toda la trayectoria de la entidad
a través de los diferentes proyectos que han
llevado a cabo y de las imagenes mas signifi-

cativas de este periodo.

te este lustro.

Durante el acto, gue contd con la presencia
del Alcalde de Avila, Miguel Angel Garcia Nie-
to, también hubo espacio para agradecer el
compromiso de las empresas publicas y pri-
vadas que han apoyado a la fundacién duran-
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NOTICIAS Y BREVES

INAUGURACION DEL CENTRO SOCIAL
“JOSE ANTONIO CONEJO MARTINEZ”
DE ASIQUIPU

El Ayuntamiento de Barbate cedid en su dia el local que hoy
ocupa DOWN BARBATE ASIQUIPU, que se remodeld y acondi-
ciond gracias a la colaboracion de mucha gente que se esfor-
z6 por ayudar a poner en marcha el proyecto de la asociacion.
Desde entonces, la asociacién ha ido creciendo y cambiando de
sede en funcion de sus necesidades.

Esta evolucion ha llevado a DOWN BARBATE a poder disfrutar,
desde el pasado 1 de octubre, de su propio centro educativo,
gracias, nuevamente, al Ayuntamiento de la localidad gaditana.

El nuevo Centro Social “José Antonio Conejo Martinez” cuenta,
ademas de con el espacio propio para la asociacién, con un
aula infantil, una sala multiple abierta para su uso a actividades
externas a la entidad, y con una vivienda en la que trabajar la
autonomia de las personas con sindrome de Down con el obje-
tivo de fomentar su vida independiente.

Inaugurar estas instalaciones ha sido posible gracias al esfuerzo
y la constancia de muchas personas y entidades, como el tra-
bajo altruista del arquitecto Antonio Sancho, las aportaciones
de particulares (como la donacion de una vivienda realizada
por José Jordan), las inversiones de diferentes entidades, como
DOWN ESPANA, Unicaja y La Caixa, o la participacién activa de
instituciones como el Servicio Andaluz de Empleo y la Diputa-
cion Provincial.

Candida Martinez, esposa del fundador y presidente de honor de la
asociacién, Juan Conejo Basallote, corta la cinta de inauguracion. A
su lado, Juan Bouza Mera, delegado provincial de Empleo de Cadiz,
y Rafael Quirés Cardenas, Alcalde de Barbate.
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iSILENCIO: SE RUEDAI

Asi vivid durante tres semanas DOWN
LEON AMIDOWN: entre cémaras, luces,
micréfonos y técnicos de toda indole. Ese
fue el tiempo que durd la grabaciéon de la
pelicula “Viene una chica”, que el director
leonés Chema Sarmiento ha rodado con
la ayuda y participacion de la asociacion.

Borja Gonzalez, un joven con trisomia 21
de DOWN LEON-AMIDOWN protagoniza
la cinta. Pero no es el Unico, pues la ma-
yoria de los actores de esta historia son
personas con discapacidad intelectual de
la entidad.

Familiares, profesionales, amigos..., todos
vivieron emocionados la experiencia cine-
matogréafica de sus companeros, que en
jornadas maratonianas pasaban de la risa,
al llanto, de la bufanda a la manga corta,
de la amistad al rencor, en funcion de las
exigencias del guion.

DOWN LEON AMIDOWN quiere recono-
cer el esfuerzo y la profesionalidad del
equipo que durante este tiempo ha traba-
jado en la elaboracidn de este suefio cine-
matografico. Un equipo llegado a Ledn de
lugares tan dispares como Suecia, Madrid
o Paris.

“Viene una chica” es la adaptacién cinematogra-
fica de Los males menores, del escritor y acadé-
mico de la lengua Luis Mateo Diez.



Consulta la agenda completa en www.sindromedown.net

PROCEDIMIENTOS DE CAMBIO E INNOVACION EN LAS
ORGANIZACIONES QUE APOYAN A PERSONAS CON
DISCAPACIDAD INTELECTUAL Y DISCAPACIDADES DEL
DESARROLLO (SAID 2011)

4,5y 6 de abril de 2011, Salamanca
http://inico.usal.es/formacion

GESTION DE CONFLICTOS
EN FAMILIAS CON
MIEMBROS CON
DISCAPACIDAD

31 de marzo de 2011, Madrid
www.aieef.org.

La Asociacion Interdisciplinaria
Europea de Estudios de la Fa-
milia organiza este seminario,
impartido por Inma Atiénzar,
para profesionales y para publi-
co no especializado que quiera
iniciarse en este ambito profe-
sional.

Este curso, organizado por la Universidad de Salamanca, estd destina-
do a profesionales, investigadores, docentes y estudiantes de master vy
posgrado, aunque se encuentra abierto a cualquier persona interesada
en el tema.

Durante los tres dias de formacion se abordara los cambios que deben
acometer las organizaciones para mejorar la calidad de vida de las per-
sonas con discapacidad intelectual, se proporcionard estrategias para
mejorar la calidad de vida en el hogar y se trataran estos temas desde
el punto de vista del docente y de como éste puede realizar sus aporta-
ciones dentro del aula.

PARA LEER

SINDROME DE DOWN Y DEMENCIA

DE Autor: Diana Kerr

g Revision: Bessy Benejam
Edita: Fundacié Catalana
Sindrome Down (1999/2010)
Precio: 11,56 Euros

Pedidos: www.fsd.org

Esta guia practica, que orienta sobre las necesidades de
las personas con sindrome de Down en relacion a la de-
mencia, vio la luz en 1999 y ahora ha sido revisada y am-
pliada por Bessy Benejam, neurosicéloga del Centro Mé-
dico Down de la Fundacioé Catalana Sindrome de Down.

L 4
DEMENCLA

Guie préctico

Diaxa KERR

PERSONAS, DEPENDENCIA, CALIDAD DE VIDA'Y NUEVAS
TECNOLOGIAS

Autores: VV. AA.

Edita: Hacer Editorial (2009)

i [ Formato: Rustica; 399 pags.

: ISBN: 978-84-969-1322-6
Precio: 20 Euros

Pedidos: www.hacereditorial.es

Pariani,
sl dependencis,
A caldad e vida

TH e senchogia Esta obra, nacida a partir de las aportaciones de diferen-

tes autores de instituciones, empresas, asociaciones y ex-
pertos, tiene como vocacion divulgar de forma sencilla y
amena el uso de las nuevas tecnologias entre las perso-
nas que presentan algun tipo de discapacidad, fisica o
intelectual.

HABILIMEN. PROGRAMA DE DESARROLLO DE HABILIDADES
MENTALISTAS EN NINOS PEQUENOS

Autor: Maria Consuelo Saiz Con “habilidades mentalistas” los autores entienden
Manzanares y José Maria

Roman Sanchez
Edita: Editorial Cepe (2010)

Formato: 220 pags.;
encuadernacion en tela.

ISBN: 978-84-7869-769-4
Precio: 15 Euros
Pedidos: www.editorialcepe.es

aquellas capacidades de atribuir mente a otras personas,
predecir y comprender las conductas ajenas asi como en-
tender sus creencias y deseos. Estas habilidades forman
un sistema conceptual que servird para comprender, in-
terpretar, predecir y poder explicar la propia conducta y
la de los otros.
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INSTITUCIONES FEDERADAS A DOWN ESPANA

ANDALUCIA

DOWN ANDALUCIA

FEDERACION ANDALUZA DE
ASOCIACIONES SINDROME DE DOWN
Granada

TIfno.: 958 16 01 04

Web: www.downandalucia.org

DOWN ALMERIA. ASALSIDO
Almeria

TIfno.: 950 26 87 77

Web: www.asalsido.org

DOWN CADIZ. LEJEUNE

Cadiz

TIfno. : 956 29 32 01/ 956 29 32 02
Web: www.uca.es/huesped/down

BESANA. ASOCIACION SINDROME
DE DOWN CAMPO DE GIBRALTAR
Algeciras (Cadiz)

TIfno.: 95 660 53 41/ 658 816 812

ASOCIACION SINDROME DE DOWN
VIRGEN DE LAS NIEVES

Arcos de la Frontera (Cadiz)

TIfno.; 667 79 39 32

DOWN BARBATE. ASIQUIPU
Barbate (Cadiz)
TIfno.: 95 643 45 53

ASODOWN
ASOCIACION SINDROME DE DOWN
Chiclana de la Frontera (Cadiz)
TIfno.; 956 53 78 71

ASOCIACION CENTRO DOWN.
CEDOWN

Jerez de la Frontera (Cadiz)
TIfno.: 956 33 69 69

Web: www.cedown.org

ASOCIACION DOWN JEREZ. ASPANIDO
Jerez de la Frontera (Cadiz)
TIfno.: 956 34 46 50

FUNDACION DOWN JEREZ. ASPANIDO
Jerez de la Frontera (Cadiz)
Tlfno. : 956 34 46 50

DOWN CORDOBA

Cérdoba

TIfno.: 957 49 86 10 / 676 98 6195
Web: www.downcordoba.org

DOWN GRANADA

Granada

Tlfno.. 9581516 16

Web: www.downgranada.org

DOWN HUELVA. AONES
Huelva

TIfno.: 959 27 09 18
Web: www.aones.org

DOWN JAEN Y PROVINCIA
Jaén
TIfno.: 953 26 04 13

DOWN MALAGA

Malaga

TIfno.: 95227 40 40 / 95 210 46 12
Web: www.downmalaga.com

DOWN RONDA Y COMARCA. ASIDOSER
Ronda (Malaga)
TIfno.: 952 87 29 79

ASOCIACION SINDROME DE DOWN DE
SEVILLA Y PROVINCIA

Sevilla

TIfno.: 954 90 20 96

Web: asedown@asedown.org

ASPANRI-DOWN. ASOCIACION
SINDROME DE DOWN DE SEVILLA
Sevilla

TIfno. : 954 4180 30 / 954 4195 94
Web: www.aspanri.org

ARAGON

DOWN HUESCA

Huesca

TIfno.: 974 22 28 05

Web: www.downhusca.com

DOWN ZARAGOZA
Zaragoza

TIfno.: 976 38 88 55

Web: www.downzaragoza.org

ASTURIAS

DOWN PRINCIPADO DE ASTURIAS
Oviedo

TIfno.: 98511 33 55

Web: www.downasturias.org

BALEARES

ASNIMO. ASOCIACION SINDROME
DE DOWN BALEARES

Marratxi (Mallorca)

Tlfno.: 97160 49 14

DOWN MENORCA
Mad (Menorca)
TIfno.: 971 36 62 64 - Fax: 97136 62 64

CANARIAS

ASOCIACION SINDROME DE DOWN DE
LAS PALMAS

Las Palmas de Gran Canaria

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

DOWN TENERIFE. TRISOMICOS 21
La Laguna (Tenerife)

TIfno.: 922 26 11 28

Web: www.downtenerife.com

CANTABRIA

FUNDACION SiINDROME DE
DOWN DE CANTABRIA
Santander

TIfno.: 942 27 80 28

Web: www.downcantabria.com

CASTILLA Y LEON

DOWN CASTILLA Y LEON
Valladolid
TIfno.: 983 22 78 06
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DOWN AVILA

Avila

TIfno.: 920 25 62 57
Web: www.downavila.es

FUNDAVILA
Avila
Tlfno.: 920 25 62 57

FUNDABEM. FUNDACION
ABULENSE PARA EL EMPLEO
Avila

TIfno.: 920 3510 54 / 920 22 39 47
Web: www.fundabem.com

ASOCIACION SiINDROME DE DOWN
DE BURGOS

Burgos

Tlfno.: 947 20 94 02

Web: www.sindromedownburgos.org

DOWN LEON.
AMIDOWN

Leodn

TIfno.: 987 08 49 48
Web: www.amidown.org

ASOCIACION SINDROME DE DOWN
DE PALENCIA

Palencia

TIfno.: 979 7109 13

DOWN SALAMANCA
Salamanca
TIfno.: 92318 79 03

DOWN SEGOVIA.
ASIDOS

Segovia

TIfno.: 92144 33 95

DOWN VALLADOLID
Valladolid
TIfno.: 983 22 09 43

ASOCIACION SINDROME DE DOWN
DE ZAMORA

Zamora

Tlfno. : 980 5108 64 / 980 52 78 38

CASTILLA-LA MANCHA

DOWN CASTILLA-LA MANCHA
Toledo
TIfno.: 92523 411

DOWN CIUDAD REAL.
CAMINAR

Ciudad Real

TIfno.: 926 22 7015 / 926 2147 02

DOWN CUENCA
Cuenca
Tlfno.: 969 2113 29

DOWN GUADALAJARA
Guadalajara
TIfno.: 949 22 27 44 / 607 6122 39

DOWN TOLEDO

Toledo

Tlfno.: 92523 411

Web: www.asdownto.com



CATALUNA

DOWN CATALUNYA

Barcelona

TIfno.: 93 278 08 11/ 648 52 3170
Web: www.sindromedown.cat

FUNDACIO PROJECTE AURA
Barcelona

TIfno.: 93 417 76 67

Web: www.projecteaura.org

DOWN SABADELL.
ASSOCIACIO ANDI
Sabadell (Barcelona)

TIfno.: 93 725 07 99

Web: www.andisabadell.org

DOWN GIRONA. ASTRID 21
Girona
TIfno.: 972 23 4019 / 620 657 637

DOWN LLEIDA

Lleida

TIfno.: 973 22 50 40

Web: www.downlleida.org

DOWN TARRAGONA

Reus (Tarragona)

TIfno.: 695 177 108/09

Web: www.downtarragona.org

FUNDACION TALITA

Barcelona

Tel.: 93 434 43 55 / 902 302 203
Web: www.fundaciontalita.org

FUNDACION CATALANA SINDROME
DE DOWN

Barcelona

TIfno.: 932 157 423

Web: www.fcsd.org/es/

BARCELONA DOWN
Barcelona

TIfno.: 93 414 55 49

Web: www.barcelonadown.org

CEUTA

DOWN CEUTA
Ceuta
TIfno.: 956 51 03 85

EXTREMADURA

DOWN EXTREMADURA

Mérida (Badajoz)

TIfno.: 924 33 07 37 / 924 30 23 52
Web: www.downex.org

FUNDHEX. FUNDACION DE HERMANOS
PARA LA IGUALDAD Y LA INCLUSION
SOCIAL

Mérida (Badajoz)

Tlfno.: 924 38 74 50

Web: www.fundhex.org

IBERDOWN DE EXTREMADURA
Mérida (Badajoz)

Tlfno.: 924 33 00 49 - 685 98 80 89
Web: www.iberdown.com

GALCIA

DOWN GALICIA

Santiago de Compostela (La Corufa)
Tlfno.: 98158 11 67

Web: www.downgalicia.org

ASOCIACION DOWN CORUNA
A Corufia
Tlfno.: 98126 33 88

DOWN FERROL. TEIMA

El Ferrol (A Corufna)

TIfno.: 98132 22 30

Web: down-teima.iespana.es

ASOCIACION DOWN COMPOSTELA
Santiago de Compostela (A Corufa)
Tlfno.: 98156 34 34

Web: www.downcompostela.org

FUNDACION DOWN COMPOSTELA
Santiago de Compostela (A Corufia)
Tlfno.: 98156 34 34

Web: www.downcompostela.org

DOWN LUGO

Lugo

Tlfno.: 982 24 09 21
Web: www.downlugo.org

DOWN OURENSE

Ourense

TIfno.: 988 37 0313 / 677 49 4105
Web:
www.mundourense/downourense.es

DOWN PONTEVEDRA. “XUNTOS”
Pontevedra

Tlfno.: 986 86 55 38

Web: www.downxuntos.org

DOWN VIGO

Vigo (Pontevedra)
Tlfno.: 986 20 16 56
Web: www.downvigo.org

MADRID

APADEMA

Madrid

TIfno.: 91 736 4169

Web: www.apadema.com

CENTRO DE EDUCACION ESPECIAL
MARIA CORREDENTORA

Madrid

TIfno.: 91 741 38 38

FUNDACION APROCOR

Madrid

Tlfno.: 91759 84 57

Web: www.fundacionaprocor.com

PRODIS

Madrid

Tlfno.: 91741 38 38

Web: www.mariacorredentora.org

MURCIA

DOWN MURCIA. AYNOR
Murcia
TIfno.: 968 22 37 53

FUNDOWN

Murcia

TIfno.: 968 22 52 79
Web: www.fundown.org

ASSIDO MURCIA
Murcia

Tlfno.: 968 29 38 10
Web: www.assido.org

AGUILAS DOWN
Aguilas (Murcia)
TIf.: 968 41 08 42

ASIDO CARTAGENA
Cartagena (Murcia)
TIfno.: 968 5132 32 / 968 3130 73

NAVARRA

DOWN NAVARRA

Pamplona

TIfno.: 948 26 32 80

Web: www.sindromedownnavarra.org

PAIS VASCO

COORDINADORA DE ASOCIACIONES
DOWN ALAVA-ISABEL ORBE
Vitoria-Gasteiz (Alava)

Tlfno.: 945 22 33 00

Web: www.downalava.org

AGUIDOWN. ASOCIACION
GUIPUZCOANA PARA EL SINDROME
DE DOWN

San Sebastian (Guipuzcoa)

Tlfno.: 943 3219 26

LA RIOJA

ARSIDO DOWN RIOJA

Logrofio

TIfno.: 94127 25 95 / 94123 53 45
Web: www.arsido.org

VALENCIA

ASOCIACION SINDROME DE DOWN
DE VALENCIA. ASINDOWN

Valencia

Tlfno.: 96 389 09 87

DOWN ALICANTE
Alicante
TIfno.: 96 511 70 19

ASOCIACION DE PADRES DE NINOS CON
SINDROME DE DOWN DE CASTELLON
Castelldn

TIfno.: 964 2514 27

Web: www.downcastellon.com

FUNDACION SiINDROME DE
DOWN DE CASTELLON
Castellon

TIfno.: 964 2514 27

Web: www.downcastellon.com

FUNDACION ASINDOWN

Valencia
TIfno.: 96 383 42 98
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Donde unos ven exclusion,
- -
nosotros‘ oportunidad.

En Caja Madrid fomentamos |& inclusion’laboral de las personas que tienen mas
dificultades para accedera un empleo digno. Con el objetivo de conseguir la
igualdad en el empleo de las personas con discapacidad o en situacion de
desigualdad, desde el afio 2005 hemos creado y mantenido cerca de 20.000
puestos de trabajo.

Si eres clien e Caja Madrid, ésta es tu obra.




