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Cumpleanos Feliz.

La entrevista que ha hecho historia.
Menorca, 29 y 30 de octubre de 2011.

De FEISD a DOWN ESPANA: 20 afios
trabajando para lograr la autonomia de las

personas con sindrome de Down.

DOWN ESPANA recibe la Cruz de Oro como
reconocimiento a su trayectoria

www.mihijodown.com

Un largo camino hacia la integracion.

Un dia para reivindicar sus derechos.

El nino como parte de una familia, una
comunidad y una sociedad.

La necesaria implicacion de la familia en la
educacion de sus hijos.

[l Encuentro Nacional de Hermanos de
personas con Sindrome de Down.

“Ahora me respetan mas porque conozco mis
derechos y obligaciones” Tonet Ramirez.
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CUMPLEANOS FELIZ

ste afio DOWN ESPANA cumple dos dé-

cadas de vida. El 23 de abril de mil nove-

cientos noventa y uno, diecinueve entida-
des firmalban el acta constitucional para crear la
Federacion Espafola de Instituciones para el Sin-
drome de Down (FEISD). Desde aguel dia hemos
trabajado para mejorar las condiciones de vida de
las personas con sindrome de Down vy sus fami-
lias, el reconocimiento de sus derechos y asegu-
rar la excelencia en la atencion del colectivo.

Somos una organizacion viva y desde entonces
hasta ahora, como todo ser vivo, hemos pasado
por distintas etapas, por buenos y malos momen-
tos, hemos crecido y hemos llegado a la mayoria
de edad.

Actualmente DOWN ESPANA es una organiza-
cion joven pero madura, que estd fuertemente
posicionada dentro del movimiento de la disca-
pacidad en Espafa, que es respetada por todos
sus interlocutores y reconocida por su posiciona-
miento en la defensa a ultranza de los derechos
de las personas con sindrome de Down (reco-
gidos recientemente por la Convencion Interna-
cional de los Derechos de las Personas con Dis-
capacidad) y por su apuesta por un modelo de
atencion basado en paradigmas de autonomia e
independencia, todo ello dentro una filosofia pro-
pia, fruto de la reflexion y el debate colectivo de
las entidades que la integramos.

Como muestra de lo afirmado en el parrafo an-
terior estdn los ultimos resultados obtenidos: la
presentacion de la Guia de la Convencioén vista
por sus protagonistas en la sede de la ONU, la
recepcion en el Congreso de los Diputados con
motivo de la Celebracién del Dia Mundial del Sin-
drome de Down o la emision de los spots publi-
citarios realizados en colaboracidon con la Obra
Social de Caja Madrid.
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Sin embargo tenemos que seguir luchado para
gue nuestra voz llegue hasta los legisladores vy
reivindicar que se regulen normativas que ade-
cuen, sin remiendos, los derechos contenidos en
la Convencion, para que se dé respuesta a las ne-
cesidades del colectivo a través de una plasma-
cion coherente de los Servicios de Promocion de
la Autonomia Personal que recoge el articulo 15
de la Ley de Promocion de la Autonomia Personal
y Atencion a las Personas en Situacion de Depen-
dencia, para que de una vez por todas alcance-
mos un verdadero sistema educativo inclusivo, en
todas las etapas y que el empleo con apoyo en
la empresa ordinaria se reconozca como moda-
lidad de contratacion en condiciones similares a
las que disfruta el empleo protegido.

Seguro gue paso a paso, Mas pronto que tarde,
conseguiremos también alcanzar estas metas,
como en estos veinte anos hemos conseguido al-
canzar tantas otras.

Por todo, porque aungue jovenes tenemos madu-
rez suficiente, razones de peso y mucho camino
por recorrer, feliz cumpleafios DOWN ESPANA |



ENTREVISTA A LEIRE PAJIN

NI

QUE HA

~VISTA

FCHO HISTORIA

Jorge Vicandi ha sido la primera persona con sindrome de Down
gue ha entrevistado a una ministra en nuestro pais.

&

—
' . - il

Hace unos meses, DOWN ESPANA solicitd a Lei-
re Pajin una entrevista para la Revista Down con
un importante matiz, esta vez seria una persona
con sindrome de Down la que la realizaria. Pajin
no dudd en responder a nuestra peticion, vy el
pasado 14 de marzo Jorge Vicandi, un joven con
sindrome de Down de 33 afos, flanqueaba las

puertas del Ministerio de Sanidad, Politica Social
e Igualdad dispuesto a hacer historia. Para dar
testimonio de todo ello, le acompanaban las ca-
maras de Tele 5, cadena en la que trabaja como
auxiliar administrativo v a la que DOWN ESPANA
invitd a presenciar este momento que luego reco-
gio el telediario.
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ENTREVISTA A LEIRE PAJIN

Jorge demostré una enorme habilidad como pe-
riodista amateur y se gand la simpatia de la Mi-
nistra, que respondid incluso a preguntas que no
estaban en el guidn.

Tu madre es de Alicante, éverdad?

Mi madre es vasca, pero hace ya muchos anos
iban a veranear a Benidorm, por el clima, la pla-
ya y por esa ciudad tan maravillosa, y decidieron
cambiar de sitio e irnos a vivir a Benidorm.

éComo quiere que me dirija a usted, como seno-
ra Ministra o como Leire Pajin?

Si me Illamas Leire a secas, casi mejor. ¢Sabes lo
que me pasa a mi a veces? Me cuesta mucho rom-
per esa formalidad que se supone deben tener el
entrevistador vy la entrevistada con casi todo el
mundo.

A mi me pasa lo mismo.
Pues si te parece hacemos un pacto: yo te llamo
Jorge y tu me Illamas Leire. [Risas.]

Como el pasado dia 8 fue el dia de la mujer tra-
bajadora: éCrees que en los préoximos 10 aios
podremos ver una presidenta en Espana?, y si
no, épara cuando crees que sera?

Yo espero que lo veamos pronto, porque creo
que puede haber una mujer presidenta igual que
hay una mujer presidenta de una empresa o una
mujer directora. Y debo decir que me sigue extra-
Aando que me hagan esa pregunta.

éQué tal te llevas con tus compaiieros de otros
partidos politicos?

Pues bien, aunque se vea que discutimos y que
tenemos debates muy apasionados, la verdad es
qgue en mi familia tengo miembros de todos los
partidos. Y te voy a decir mas, en mi grupo de
amigos de Benidorm, cuando empezamos en ju-
ventudes, estaba el presidente de Nuevas Gene-
raciones del PP, la presidenta de Izquierda Unida
y yo misma. Simplemente dejabamos las discu-
siones dentro del Consejo de la Juventud vy luego
salimos juntos.

éSabe que no voy a poder votar por ser sindro-
me de Down?

Bueno, ya hay una sentencia que, como sabes, te
favorece. Hay que caminar en esa direccion. Hay
que hacer el esfuerzo para conseguir el voto ac-
cesible a cualquier tipo de discapacidad, pues el
voto debe ser universal.

Hemos mejorado mucho en eso, hemos concien-
ciado a la sociedad y también a las familias [...].
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Durante la entreyista Jorge
se salié del guién en varias
ocasiones

Por cierto, équé has estudiado?
Sociologia, en la Universidad de Alicante. Soy so-
ciologa.

&Y por qué te has dedicado a la politica?

La verdad es que lo decidi hace mucho tiempo,
tenia entre quince y dieciséis afos. Decidi que
uno tiene en la vida dos opciones: o verla pasar, o
intentar cambiar lo que no te gusta, y decidi que
era mejor cambiar aguello que no me gustaba. Y
con el tiempo me he dado cuenta de que no sé
Vivir sin pelear en lo que creo.

éPor eso tienes amigos en los otros partidos po-
liticos?, énos dices quiénes son?
Tengo mis amigos de la pandilla y luego tengo
otros companeros del Parlamento en el Senado
con quien tengo mucha relacion.

éComo por ejemplo?

Tengo buena relacion con Soraya Sdenz de San-
tamaria, con Fatima lbdnez, que son diputados
del PP de mi generacion, con las que mas allad de
la discrepancia politica tengo buena relacion. O
con Inés Sabanés, de Izquierda Unida.



éTe gusta el fatbol?
Si.

éCudl es tu equipo favorito?
La Real Sociedad.

Como yo.
AY por qué eres tu de la Real?, y perdona porqgue
te pregunte yo.

Bueno, soy yo el que hace las preguntas.
Ya, era solo una curiosidad, porque tu no tienes
nada que ver con el Pais Vasco, ¢no? Yo soy de la
Real porque naci en San Sebastian y porgue des-
de pequena he tenido relacidon con la Real.

Yo tengo mucha suerte porque soy de Bilbao.
De pequeno creci alli, aunque tengo madre,
pero no padre.

Ya lo siento.

éPor qué te llamas Leire?

Porque me lo pusieron mis padres. Eso no lo eli-
ge una, pero te diré que tengo suerte, porque me
gusta mucho mi nombre. Leire viene de Navarra,

de un monasterio que se llama Leyre, en la Sierra
de Leyre, dhas estado alguna vez? Cuando era pe-
quefna y me fui a vivir a Benidorm, al principio era
un nombre muy raro.

éEres mas de “Donosti” o de Alicante?
Pues te diré que de los dos sitios, porque las dos
tierras me dan muchas cosas.

éComo qué?

Pues mira, por ejemplo las lenguas. Cuando era
peguena aprendi el euskera, y cuando me fui a vi-
vir a Benidorm...

Yo también hablo vasco.
cTU?

Si, pero poco.

Yo también hablo peor que cuando era peguefa
y ahora estoy tratando de reciclarme. En Alican-
te aprendi valenciano. Y en las dos ciudades vive
gente a la que quiero.

éAlgun partido de fatbol que te guste mucho?
El derbi entre el Athletic vy la Real me encanta. A
ver si algun dia vamos juntos

Bueno, todo es ponernos.
Efectivamente. [Risas.]

éQué es lo que podemos esperar de ti cuando
termine tu carrera politica?

Antes de que acabe, espero haber dado lo mejor de
mi misma. Lo que pienso es en la obligaciéon de solu-
cionar los problemas de la gente. Y sélo aspiro a que
al menos se note que lo he intentado y que pongo lo
mejor de mi misma al servicio de los demas.

Pero si te digo la verdad, te confieso que aungue no
me dedicaré siempre como hasta ahora, 24 horas
al difa, nunca podré dejar el compromiso politico,
aungue me dedigue a otras muchas cosas.

éQué recuerdos tienes de la victoria en el mun-
dial de Sudafrica?

Pues creo que como todos los espafoles. Primero
tengo el recuerdo de sentarme en casa con los ami-
gos. Y recuerdo como si fuera hoy la leccion que nos
dieron, porque si te acuerdas, en el primer partido
perdimos, y COMo a veces Somos un poco cinicos...

éQué quiere decir?

Pues que a veces estamos eufdricos, y de repente
nos deprimimos. Acuérdate de la frustracion del
primer partido. Pero cuando este pais trabaja en
equipo vy lucha, es un gran pais.
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ENTREVISTA A LEIRE PAJIN

¢Esta de acuerdo con todas las ideas de Zapate-
ro?, y me refiero a su forma de trabajar.

Mira, yo entré en el Parlamento hace ahora 10
afos, cuando tenia 23. Alli conoci a Zapatero. Era
un momento muy dificil para el Partido Socialista,
porque habia habido elecciones en un momento
muy malo. Trabajamos juntos un grupo de gente,
joven en agquél momento, para cambiar las cosas.
Asi que llevo trabajando con él ya 11 afos. Me gus-
ta su forma de trabajar, me gustan las politicas
que hace, y sobre todo me gusta que es un hom-
bre que escucha y te atiende.

Yo actualmente trabajo en Tele 5 y no quiero
jubilarme.
[Risas.] Pues eso quiere decir que te gusta tu trabajo.

Me gusta mucho mi trabajo, pero écrees que
tendré que jubilarme?
Pues no, sobre todo con lo que acabas de decir,
seria una pérdida para...

Pero no me refiero a eso, sino a...
Mucho me temo que vas a tener que jubilarte
muy tarde.

Pero yo no quiero jubilarme
Pues entonces es una buena noticia para ti. [Risas.]

Si, salvo que me dé un ataque al corazdn...
Bueno, afortunadamente tenemos un sistema na-
cional de salud que trabaja en la prevencion para
gue no pasen esas cosas. Pero, como sabes, tene-
mos ahora un debate sobre la edad de jubilacion,
y lo que tenemos que garantizar es que cuando
tu te jubiles, y yo me jubile, tengamos el mismo
derecho a la pension gque tienen nuestros padres
y abuelos.

Informativos Tele5 toma unos ultimos planos antes de
la entrevista.
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éA los 52, alos 67...7

A los 67, aunque es verdad que habra excepcio-
nes, porgue no todos somos iguales, en el sentido
de que hay trabajos de mucho riesgo, muy pesa-
dos, vy que a los 65, incluso antes, es una edad
mas propia para jubilarse que a los 67. También
estdn las personas con discapacidad que tendran
esa opcion. Pero como tu no te quieres jubilar,
agotaremos todo lo que la Ley nos permita para
seguir trabajando. [Risas.]

éQué estas leyendo ahora?
Pues estoy con muchos libros a la vez.

éTitulos?

Pues el Ultimo que acabo de empezar es el Uul-
timo libro sobre la igualdad que ha presentado
Jesus Caldera, que es un ministro anterior a mi
en temas de asuntos sociales, y donde refleja te-
mas practicos que yo he vivido con ély que pone
de manifiesto lo importante que es hacer criticas
practicas. Cuenta por ejemplo las Escuelas Taller
gue hicimos juntos, en los que jovenes se puedan
formar en paises de Africa, como Senegal.

éCudl es tu pelicula favorita?

Pues me lo pones muy dificil, hay muchas que me
gustan. Pero te diré que hay una de cine espafol
gue me gusta mucho: “Te doy mis ojos”, de Iciar
Bollain.

Ah, esa es muy bonita.

Si, ademas habla de la violencia de género. Es
muy dura, pero también muy sensible. Y me pa-
rece que es un ejemplo de lo que hace el cine
espafol.

¢Esta a favor o en contra del aborto? Mi opinién
no es importante, pero es que no sé cémo ma-
nejar esto.

TU opinidn siempre es importante. Pero lo que
nosotros hacemos es crear una Ley para que,
quien decida llevar a cabo algo que es muy duro
y dificil, lo haga con las méaximas garantias. La
Ley no obliga a nadie a estar a favor o en contra.
El debate no es si se estd a favor o en contra. El
debate es que, aquellas mujeres que tengan que
interrumpir el embarazo por diferentes cuestio-
nes, lo hagan con las mejores garantias. Y sobre
todo, dsabes para qué trabajo yo?, para que na-
die tenga que hacerlo, para que las mujeres ten-
gan herramientas para prevenir los embarazos no
deseados. Para que en este pais no se queden
embarazadas las adolescentes si no quieren. Y lo
estamos consiguiendo poco a poco.



¢éQué medidas tomas en tu dia a dia para el aho-
rro de energia?

Por ejemplo, programar la calefaccion para gque no
esté encendida siempre. Y hay una cosa en la que
hago caso al Ministro Sebastian y con la que hubo
mucha gente que frivolizo, y es con el tema de las
bombillas de bajo consumo, que es importante
cambiarlas y que espero que también lo hagan los
ciudadanos. Y tampoco pongo el aire acondiciona-
do ni la calefaccion a mas de veinte grados.

éQué otras medidas de ahorro podemos tener
aqui en Espaiia?

Acabamos de aprobar un plan con muchas medi-
das. Las mas populares, ademas del cambio de las
bombillas, son el cambio de electrodomésticos por
otros mas ecoldgicos. O el uso de energias alterna-
tivas, como la edlica, en la gue somos punteros, la
solar.. y es que se estd haciendo una apuesta muy
importante por las energias alternativas.

éConoces la Convencién de la ONU sobre los de-
rechos de las personas con discapacidad?

No sdlo la conozco, sino que estamos aplicdndola
ahora a la normativa espanola, y quiero decirte que
me siento orgullosa de que Espafia sea el primer
pais que la firmd vy el primer pafs europeo que se
va a someter para ver si hemos cumplido o no. Y
ya hemos dado parte al Consejo de Ministros para
gue todas nuestras leyes se adapten a esa Con-
vencion sobre discapacidad, para gue haya una
vision transversal de la discapacidad, y que toda la
legislacion espafola tenga en cuenta a las perso-
nas discapacitadas, su realidad, y den respuestas al
empleo, a la politica econdmica, a la politica social,
en todos los ambitos.

éPor qué crees que ha hecho falta crear la con-
vencion especial para las personas con discapa-
cidad?

Para abrir los ojos a muchos paises, y para que en-
tendamos que la politica de la discapacidad no es
una politica de compartimentos estancos.

éCompartimentos estancos?

Tienes razon, a veces los politicos usamos palabras
gue no se entienden. Estd bien que me des un to-
que. Digo que hay que hacer que todas las leyes

Leire Pajin y Jorge Vicandi tuvieron
una sintonia que quedd patente en
las respuestas de la Ministra.

tengan una mirada hacia los ciudadanos con disca-
pacidad. Por eso es importante esa Convencion.

Para que una persona pueda contactar contigo,
édonde se tiene que dirigir?

Pues hay muchas maneras: puede llamar al teléfo-
no general del Ministerio, puede escribir un correo
electronico al gabinete de la Ministra, o puede in-
cluso, como hacen muchos ciudadanos, escribir un
comentario en mi blog. O por carta.

Ahora voy hacerte una serie de preguntas cortas,
debes contestar “si”’, “no” o elegir una opcion,
pero no me vale “depende”.

[Risas.] iQué dificil me lo pones!

éPantalén o falda?

{No puedo decir “depende”? [Risas.] Bueno, como
hoy llevo falda voy a decir falda, porque si no me
voy a contradecir. [Risas.]

éPerro o gato?
Perro. Esa la he tenido clara, ieh?. [Risas.]

é¢Mar o montana?
Ahi me lo pones muy dificil, porque tengo que
compartirlos. Me dejas, éno?

éPescado o carne?
Pescado.

éBoligrafo o pluma?
Boligrafo. Soy zurda y los zurdos tenemos proble-
mas con las plumas.

éMoto o coche?
Coche.

éFormal o informal?
Informal.

éTe ha gustado la entrevista que te acabo de ha-
cer?

Me ha encantado la entrevista que me acabas de
hacer. Y ademas eres un gran profesional.

Encantado.
lgualmente.
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29 Y 30 DE OCTUBRE

MENORCA ACOGE EL

XI' ENCUENTRO NACIONAL DE FAMILIAS

Ademas de intercambiar experiencias, adquirir
nuevos conocimientos y ponerse al dia de las
nuevas lineas de investigacion sobre el sindro-
me de Down, los Encuentros Nacionales de Fa-
milias tienen una premisa: disfrutar. Y para ello,
la isla de Menorca ofrece un marco incompara-
ble donde pasar unos dias entre amigos y seres
queridos.

Las actividades de ocio relacionadas con las tra-
diciones islefas serdan uno de los grandes atrac-
tivos en este X| Encuentro Nacional de Familias.
Asi, cabe destacar el espectaculo de doma me-
norguina que podran presenciar los asistentes, un
estilo que nace en 1982 para convertir en deporte
la tradicional forma de conduccion de los caballos
durante las fiestas populares.

Otra de las actividades organizadas para ameni-
zar las jornadas consiste en un paseo en barco
por el puerto natural de Mahdn, de 7 kildmetros
de longitud, que incluye una parada en la Isla del
Rey, llamada asi porque fue alli donde desembar-
co Alfonso lll en 1287 para arrebatar la isla a los
musulmanes. Desde el puerto, también se puede
visitar la Fortaleza de Mola, erigida bajo el reinado
de Isabel Il entre 1848 y 1875 como defensa contra
la flota inglesa.

Pero ademas de las actividades programadas, Menor-
ca, declarada Reserva de la Biosfera por la UNESCO,
cuenta con las suficientes excusas turisticas como
para prolongar la estancia mas alld del fin de sema-
na que dura el Encuentro de Familias. Entre la exten-
sa oferta de ocio cabe destacar, por ejemplo, la ruta
que recorre a caballo todo el contorno de laisla o la
imprescindible vista al Parque Natural S’Albufera des
Grau, una laguna de dos kildmetros de longitud ali-
mentada por tres torrentes y separada del mar por
un particular sistema de dunas.

Las calas y playas de Menorca merecen un capitulo
aparte. En este apartado encontramos opciones para
todos los gustos. Quien gusta de disfrutar de todas
las comodidades en grandes playas de arena blanca
y fina puede visitar el Arenal d’es Castell o el Arenal
de Son Saura. Por el contrario, quien disfrute de los
paseos a pie y del paisaje, puede acercarse hasta la
cala Pregonda, una playa casi virgen situada al norte
de la isla junto a un desierto de dunas. Por ultimo,
la Cala Torta embelesara a los amantes de los bafos
apartados y solitarios entre rocas abruptas.

Ya estan abiertas las inscripciones a traves de la pagi-
na web de DOWN ESPANA. Tan solo hay que entrar
en www.sindromedown.net vy alli hacer clic sobre la
publicidad del XI Encuentro Nacional de Familias que
podrd encontrar en el lateral derecho. m

Playa de Macarella.
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Fortaleza La Mola. Foto: Eva Lucia Ogallar (www.flickr.com/photos/sindy_nero/).



PROGRAMA

Sabado, 29 de octubre www.sindromedown.net

10.00 h. Acto inaugural en el Teatro Principal
- Parlamentos
- Espectaculo de danza y teatro

Inscripciones en

ADULTOS JOVENES NINOS
12.30 h. Conferencia inaugural 12.00 - 14.00 h. Actividad multiple en el 12.00 - 14.00 h. Actividad/guarderia
14.00 h. Comida polideportivo 15.30 - 17.30 h. Actividad/guarderia

15.30 h. Talleres

15.30 - 17.30 h. Actividad multiple en el

17.30 h. Fin de la jornada. Tiempo libre polideportivo

Domingo, 30 de octubre

ADULTOS JOVENES NINOS
10.00 - 12.00 h. Talleres 10.00 - 14.30 h. Paseo en barco por 9.45 - 14.30 h. Actividad / Guarderia
12.00 - 12.30 h. Descanso el Puerto de Mahodn 'y 14.30 h. Comida
12.30 - 14.30 h. Talleres visita a la Isla del Rey 16.30 h. Espectdculo de doma
14.30 h. Comida 14.30 h. Comida menorquina
16.30 h. Espectaculo de doma 16.30 h. Espectaculo de doma 18.00 h. Tiempo libre
menorquina menorquina 20.30 h. Cena de clausura
18.00 h. Tiempo libre 18.00 h. Tiempo libre
20.30 h. Cena de clausura 20.30 h. Cena de clausura

CONFERENCIAS Y TALLERES
Viernes, 28 de octubre

16:00 - 19:00 h.

‘Experiencias en la puesta en practica del modelo de educacioén inclusiva en la educacion obligatoria’ CEP DE
MAO (Para educadores)

Sabado, 29 de octubre

10:00 - 13:00 h.

12:30 - 14:00 h.
15:30 - 17:30 h.

‘Experiencias en la puesta en practica del modelo de educacién inclusiva en la educacién obligatoria’ CEP DE
MAO (Para educadores)

Conferencia inaugural: ‘Organizaciones inteligentes para nuestras familias’ Gonzalo Berzosa Zaballos.

‘Envejecimiento Activo’ G. Berzosa y G. Canals. SALA 1. (Para padres y adultos del encuentro)

Apoyos a la capacidad de obrar: épor qué decir no a la incapacitacion? SALA 2. (Para padres y adultos del
encuentro)

Experiencias en la puesta en practica del modelo de educacidén inclusiva en la educaciéon obligatoria’ SALA 3.
(Para padres y adultos del encuentro)

Sesion intercambio generacional: hermanos mayores y hermanos menores. A modo de charla coloquio. SALA 4.
(Il Encuentro Nacional de Hermanos)

Domingo, 30 de octubre

10:00 - 12:00 h.

12:30 - 14:30 h.

Educacion afectiva y sexual en personas con sindrome de Down ‘la diferencia entre estar caliente y tener al
lado la estufa’ (I) SALA 1. (Para padres y adultos del encuentro)

Proyectos de Vida Independiente (I): ‘visidn de los jéovenes’. SALA 2. (Para padres y adultos del encuentro)
Necesidades de la Familias HOY. SALA 3. (Para padres y adultos del encuentro)

Qué papel podemos jugar los hermanos para potenciar el empleo. SALA 4. (lll Encuentro Nacional de Hermanos)
Educacion afectiva y sexual en personas con sindrome de Down (lI) SALA 1. (Para padres y adultos del encuentro)
Proyectos de Vida Independiente (lI): ‘visién de los padres y madres’. SALA 2. (Para padres y adultos del
encuentro)

Papel de los Hermanos en las familias. (RNHER). Pilar Agustin. SALA 3. (Para padres y adultos del encuentro)
Envejecimiento: signos de alerta, actividades de prevencidn, pautas saludables... Papel del hermano/a

como cuidador en la etapa adulta de la persona con sindrome de Down. SALA 4. (lll Encuentro Nacional de
Hermanos)
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DE FEISD A DOVVN ESPANA:
20 ANOS TRABAJANDO PARA LOGRAR
LA AUTONOMIA DE LAS PERSONAS
CON SINDROME DE DOWN




Me desplazo hasta Palma de Mallorca para entre-
vistar al primer presidente de DOWN ESPANA, la
persona gue un dia reunio las inquietudes de un
grupo de padres y les animd a gque se uniesen y
formasen asociaciones en toda Espafa. Llego a la
isla antes del mediodia. En la sala de llegadas me
espera desde hace un rato Juan Perera. Me recibe
con su mejor sonrisa y una enorme hospitalidad.

Los origenes de DOWN ESPANA estdn muy vin-
culados a las inquietudes de este mallorquin, que
en los afnos 70, durante su ejercicio profesional
como psicologo clinico, tuvo la oportunidad de
conocer a muchas familias que llevaban a su con-
sulta a nifos con sindrome de Down.

“Recuerdo que examiné y traté a mas de 50 jo-
venes con sindrome de Down gue me impresio-
naron mucho por su espontaneidad, su viveza, su
alegria de vivir y su buena respuesta a los estimu-
los. Recogi vy estudié todo lo que pude sobre el
sindrome de Down y me di cuenta de qué poco
se conocia sobre esa condicion”, comenta.

Esa investigacion no hizo sino acrecentar su inte-
rés en la Trisomia 21. Un dia, durante una cena con
algunos de esos padres germina en él la idea de
crear una asociacion gque respondiese a las necesi-
dades de estas familias. Comenzaria asi una anda-
dura que le llevaria a dedicarse a lo largo de toda
su vida a las personas con sindrome de Down. Asi,
en 1975 nace ASNIMO, la primera asociacion es-
pecifica para atender y apoyar a las personas con
esta discapacidad intelectual de Baleares.

Perera busca entonces contactos con personas
clave en el dmbito de la discapacidad de toda
Espafia y forma un equipo de profesionales con
el objetivo de cubrir las necesidades especificas
de las personas de su asociacion. “Nuestra princi-
pal dificultad fue separarnos del resto de la disca-
pacidad intelectual, no entendian por qué tenia-
Mos gue tener asociaciones especificas pero la
realidad es que las asociaciones generalistas no
encontraban solucion a los problemas de las per-
sonas con sindrome de Down”, indica.

Por fin, un 23 de abril de 1991 se constituye la Fe-
deracion Espafola de Instituciones para el Sin-
drome de Down, que pasara a ser conocida por
su siglas (FEISD). Una organizacion cuyo fin, se-
gun consta en el acta fundacional, serd “mejorar
la calidad de vida de las personas con sindrome
de Down, potenciando el pleno desarrollo de sus
capacidades individuales, actuando directamente
en el dmbito de sus competencias o bien a través
de sus miembros”.

La preside Juan Perera, y ya cuenta en su junta
directiva con personas que mas adelante tendran
un papel muy relevante dentro de la organiza-
cion como Luis Guada, hoy Presidente de DOWN
CORDOBA, que es designado como Vicepresi-
dente de la FEISD o Pedro Oton, que mas adelan-
te estard 12 anos al frente de la Federacion.

Firman el acta de fundacion 19 entidades: ASTRID
21 (hoy DOWN GIRONA. Astrid 21), ASDOPA (hoy
Asociacion Sindrome de Down de Palencia), AS-
NIMO, ASINDOWN, FUNDACION CATALANA
SINDROME DE DOWN, ASIDOSER (Asociacién
Sindrome de Down de Ronda y comarca), Asocia-
cion Sindrome de Down de Asturias (hoy DOWN
ASTURIAS), Asociacion Abulense del Sindrome
de Down (DOWN AVILA), Asociacidn Sindrome
de Down de Burgos (hoy DOWN BURGOS), la
Asociacion Sindrome de Down de Toledo (hoy
DOWN TOLEDO), la Asociacion Sindrome de
Down de Granada (hoy DOWN GRANADA), la
Asociacion Sindrome de Down de Navarra (hoy
DOWN NAVARRA), la Asociacion Sindrome de
Down de Madrid, la Asociacion Sindrome de
Down de Coérdoba (hoy DOWN CORDOBA), la
Asociacion Sindrome de Down de las Palmas
(hoy DOWN LAS PALMAS), la Asociacion Sindro-
me de Down de Aragodn, la Fundacion Sindrome
de Down de Cantabria, la Asociacién Sindrome
de Down de Vizcaya y Assido Murcia.

En los préximos afos, la FEISD no dejara de cre-
cer, sumando a entidades de otras provincias es-
pafolas, el movimiento asociativo de familias en
Espafa era ya imparable.
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La revista Down es testigo de la mayoria de avan-
ces de la Federacion en esos primeros afos. Co-
mienza a publicarse en diciembre de 1994, es una
edicion en blanco y negro, v ya en su primer nu-
mero se tratan cuestiones como la sexualidad, la
esterilizacion, el deporte o el papel de los abuelos.
Pronto se convierte en una publicacién innovado-
ra en el ambito de las organizaciones de discapa-
cidad en Espafa, tanto por los temas que trata
como por el enfoque que ofrece de los mismos.
Desde el primer momento la revista hace gala de
dos de las caracteristicas que a dia de hoy siguen
marcando el caracter de DOWN ESPANA: un en-
fogque positivo hacia la discapacidad y un estilo
muy reivindicativo.

1993 es el ano del lanzamiento del primer Pro-
grama Espafol de Salud para las Personas con
Sindrome de Down, una publicacion que en esta
primera edicion apenas alcanza las 20 paginas,
pero de la que ya se imprimen 55.000 ejemplares.
Las dos siguientes reediciones, en 1997 vy 1999,
llegaran a tiradas de 60.000 y 75.000 ejemplares
respectivamente, convirtiendo a la publicacion
en la referencia para la prevencion, tratamiento vy
diagnodstico de las patologias asociadas a la Triso-
mia 21 para los profesionales médicos.
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En 1997, la Federacion organiza junto a la Asocia-

PRESIDENTES DE DOWN ESPANA cion Europea y la Federacion Internacional de Sin-

drome de Down, el VI Congreso Mundial sobre el

sindrome de Down en el Palacio de Congresos de

Madrid. Con una representacion de 62 paises, al

Juan Perera evento acuden mas de 2000 participantes y se ce-

lebran 34 mesas redondas. El congreso sirve para

tomar el pulso al movimiento asociativo de perso-

) ) nas con sindrome de Down en el mundo y para que

Eloisa Marin se expongan los Ultimos avances e investigaciones

sobre la Trisomia 21. También supone una reflexion

hacia los retos que las asociaciones del siglo XXI

Eedin Ot tienen a la hora de olar’ respuesta a las necesidades
de las personas con sindrome de Down.

El afo 1998 la FEISD entra en el CERMI. Ese mis-

José Fabidn Cédmara mo aflo se lanza la primera pagina web de la Fe-
deracion, www.sindromedown.net, que segun re-

coge la revista Down recibe mas de 600 visitas

en las primeras semanas. El portal pretende ser

“un foro donde se puedan intercambiar informa-

cion y experiencias que se estan llevando a cabo

en distintos lugares del planeta y que tomen mas

ngu"]'q fuerza las demandas de los derechos de las per-
'H't ML sonas con sindrome de Down”. Cuenta con dis-

tintas secciones: identidad e historia, qué es el
sindrome de Down, Programa de Salud, Nuevos
Padres, Instituciones integradas y publicaciones.

Ese mismo afo la Federacion agrupa ya a 50
entidades federadas en toda Espafa vy es va la
entidad de referencia del sindrome de Down en
nuestro pais. Ha recorrido un camino no exento
de dificultades demostrando gran unién vy forta-
leza y cuenta con un prestigio reconocido por el
mundo social y de la discapacidad que ird acre-
centdndose en los siguientes afos. ®

Beatriz Prieto Fernandez
Directora de Comunicacion de DOWN ESPANA.

En la préxima revista de DOWN ESPANA
se realizard una retrospectiva de nuestra
organizacion desde 1998 hasta 2011.

A la izquierda, portada del n2 O de la revista Down
que salié a la luz en diciembre de 2004 y a la

: derecha un articulo de la revista recoge los derechos
reivindicados por los jévenes con sindrome de Down.
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DOWN ESPANA RECIBE LA CRUZ DE
ORO DE [A SOLDARIDAD SOCIAL COMO
RECONOCIMIENTO A SU TRAYECTORIA

Nuestra organizacion recibid el pasado 26 de
mMayo, en un acto celebrado en el Palacio de la
Zarzuela, la Cruz de Oro de la Orden Civil de la
Solidaridad Social -uno de los galardones mas
prestigiosos que puede recibir una Organizacion
No Gubernamental en nuestro pais- por su tra-
yectoria de apoyo al colectivo de personas con
sindrome de Down.

S.M. la Reina Dofla Sofia fue la encargada de en-
tregar esta distincion al Presidente de DOWN ES-
PANA, José Fabidn Camara, quien considera que
el galarddn supone “un reconocimiento a la lucha
y empefo de nuestra organizacion por hacer que
las personas con sindrome de Down ocupen el
lugar que les pertenece en la sociedad”.

Las cdmaras recogieron el emotivo momento en el que
el Presidente de DOWN ESPANA recibe el prestigioso
galardén de manos de S.M La Reina Doia Sofia.

La Cruz de Oro de la Orden Civil a la Solidaridad
Social se concede a las personas o institucio-
nes cuyo trabajo se haya distinguido de modo
extraordinario en el ambito de la solidaridad vy
la accién social, y que haya redundado en be-
neficio del bienestar social. Instituciones como
UNICEF, Cruz Roja Espafola o Fundacion ONCE,
vy personalidades como Vicente Ferrer o Josep
Carreras han recibido en aflos anteriores este ga-

Los premiados posan tras la concesion de las medallas ) _ o _ _
junto a S.M La Reina y la Ministra de Sanidad, Politica lardon, concedido por el Ministerio de Trabajo e
Social e Igualdad, Leire Pajin. Inmigracion. ®

Los otros galardonados

A través de una nota de prensa y en su pagina web, DOWN ESPANA quiso felicitar a los demas
galardonados de este afio: al periodista y fotégrafo Gervasio Sanchez, a la Union Democratica de
Pensionistas, al vicepresidente de la Red Europea de Lucha contra la Pobreza y la Exclusion Social
(EAPN-Espana), Vicente Renes Ayala; a la presidenta de la Federacion de Asociaciones Gitanas
de Aragdn, Pilar Claveria Mendoza; al presidente de la Federacion de Asociaciones Gitanas de
Castillay Ledn, Ramon Salzar Barrul; al presidente de Cruz Roja entre 1986 y 1990, Leocadio Marin
Rodriguez; al presidente de la Fundacion Vodafone, José Luis Ripoll Garcia; al secretario general
de la ONCE, Rafael de Lorenzo Garcia; y al anterior director gerente de la Confederacion Espafo-
la de Organizaciones a favor de las Personas con Discapacidad Intelectual, Paulino AzUa Berrea.
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La atencién temprana se contempla en la actua-
lidad en todos los paises del mundo como una
atencidén global prestada al nifno y a su familia,
en los primeros meses y anos de su vida, como
consecuencia de alteraciones en su desarrollo
o por el alto riesgo de tenerlas. Esta atencion
consiste en un tratamiento médico, educativo vy
social que influye directa e individualmente en el
funcionamiento de los padres, de la familia y del
propio nino.

A continuacidn, expongo los retos que, en mi opi-
nion, tiene la atencion temprana a corto y medio
plazo.

RETO 1:

El avance de la investigacion genética en mode-
los animales y su posible aplicacién a los seres
humanos

Los experimentos en laboratorio con modelos de
ratones trisémicos, de ratones transgénicos y de
ratones transcromosdmicos tratan de conseguir
resultados en una triple vertiente: en primer lugar,
relacionar con exactitud los rasgos fenotipicos del
sindrome de Down con los genes cuya sobreex-
presion es responsable de que aparezcan. {Cudl
o cuales son los genes implicados en la aparicion,
por ejemplo, de la discapacidad intelectual, de la
cardiopatia, etc.?; en segundo lugar, conocer los
mecanismos por los que eso sucede: {qué hace
la sobreexpresion de un gen para gque aparezca
una modificacion patoldgica de un determinado
organo a determinada edad?; en tercer lugar, pro-
bar medidas terapéuticas que puedan ser Utiles a
corto y medio plazo: unas de cardcter génico (la

©S RETOS

DE LA
ATENCION
TEMPRANA

terapia génica), otras de caracter quimico (farma-
cos gue inhiban la excesiva presencia de un pro-
ducto gque origina la sobreexpresion de un gen),
otras de carédcter inmunoldgico (como vacunas
que neutralicen la accion negativa de esos mis-
mos productos) y otras de caracter general (inter-
venciones dirigidas a mejorar los mecanismos de
aprendizaje o el comportamiento), (Florez 2001).

RETO 2:

La investigaciéon y la intervencién en atencién
temprana tienen que consolidarse desde una
perspectiva multidisciplinar e interdisciplinar
El enriguecimiento ambiental, la terapia génica
vy los programas de salud y de educacion tienen
gue converger necesariamente con el objetivo de
comprender el genotipo vy sus causas especificas.
Sin embargo, todavia existe en muchas naciones
una controversia sobre a quién compete prestar
los servicios de atencidon temprana (Servicios So-
ciales, Sanidad, Educacion), una disputa que tie-
ne necesariamente que superarse.

Hemos de tratar de integrar los conocimientos
gue provienen de la genética molecular, de los
modelos animales y de su manipulacion experi-
mental, de la nueva ciencia, de la medicina, de la
psicologia del desarrollo, de la ciencia cognitiva,
de la terapia y sistémica familiar, de la tecnologia
educativa y de la integracion en la escuela. Y esto
solamente pueden hacerlo equipos multidiscipli-
nares, bien formados y que, con una mentalidad
abierta, sean capaces de sintetizar los conoci-
mientos actuales y de establecer nuevos objeti-
vOSs conjuntos de investigacion e intervencion.
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ESPECIAL ATENCION TEMPRANA

FS ACONSEJABLE INICIAR LA ATENCION DURANTE LAS SEMANAS
POSTERIORES AL NACIMIENTO, PUES LAS ADQUISICIONES MAS
TEMPRANAS SIRVEN COMO BASE PARA EL POSTERIOR DESARROLLO

RETO 3:

La traduccién urgente de los crecientes hallaz-
gos cientificos en programas concretos de inter-
vencién

Necesitamos buenos programas de intervencion
gue tengan el respaldo de una investigacion cien-
tifica seria y contrastada. En atencion temprana la
estrategia consiste en aprovechar las edades tem-
pranas para activar, impulsar y optimizar estructu-
ras y procesos neuroconductuales que permane-
cerfan sin desarrollarse debido a efectos genéticos
adversos en la génesis neuroconductual (Rondal
et al. 2004).

Son varios los motivos para llevar a cabo esta es-
trategia. En el caso de una discapacidad intelectual
congénita (como en el sindrome de Down), y asu-
miendo un diagndstico temprano, es aconsejable
iniciar la atencion durante las semanas posteriores al
nacimiento para poder reducir al maximo los retra-
s0s en los aspectos sociopersonal, fisico y cognitivo
del desarrollo, pues las adquisiciones mas tempranas
sirven como base para el posterior desarrollo.

Un segundo motivo es que la plasticidad cerebral
es, como sabemos, mayor durante los primeros
afos de vida, y esto también se aplica a los nifos
con discapacidad intelectual.

Los dos motivos citados sugieren gue la aplicacion
de la atencidon temprana probablemente sea mas
provechosa que cualquier otra atencioén realizada en
una etapa posterior de la vida, lo cual, no quiere decir
gue esta no carezca de importancia o que la atencion
de los nifos con discapacidad intelectual se deberia
interrumpir después de los 6 afos de edad.

Guralnick (1997, 2005) concluye que es posible
modificar el desarrollo individual mediante buenos
programas de atencion temprana. Y afade que
programas globales de atencion temprana han
demostrado ser capaces de evitar en gran medida
el deterioro del desarrollo cognitivo en nifilos con
sindrome de Down gque tipicamente aparece en los
primeros anos.

Finalmente, el reto se concreta en la necesidad de
traducir los hallazgos cientificos en programas con-
cretos de intervencion, en estrategias y en métodos

18 | REVISTA DE LA FEDERACION ESPANOLA DE SINDROME DE DOWN

terapéuticos que pueden utilizarse en los servicios
de atencion temprana y en las aulas de educacion
para mejorar la maduracion, la salud, las aptitudes
cognitivas, memoristicas, lingUisticas y de conduc-
ta de los niflos con trastornos del desarrollo de ori-
gen genético (Perera-Rondal, 2008).

RETO 4:

La necesidad de profundizar en la “especifici-
dad” de cada sindrome

Por razones tedricas y clinicas es preciso profun-
dizar en el conocimiento de los diferentes tipos
de discapacidad intelectual, empezando por los
de origen genético, y delimitar, con una base
empirica mas firme, qué rasgos difieren en una
U otra y hasta qué punto y qué manifestaciones
se encuentran en varios o en todos los sindromes
(Rondal 2006).

Las implicaciones tedricas y practicas de la exis-
tencia de fenotipos conductuales y su posible
especificidad son de la maxima importancia. Del
lado tedrico, la evidencia parece indicar que exis-
ten ciertas relaciones compartidas entre ciertos
genes y algunos patrones de desarrollo conduc-
tual con importantes variaciones. Del lado prac-
tico, la verificacion de patrones especificos de
desarrollo y funcionamiento lleva a la cuestion
estratégica de si se han de utilizar métodos de
intervencion Unicos o diferentes.

La consecuencia es que, si se pueden demostrar
patrones especificos, al menos parciales, en indi-
viduos que presentan varios sindromes genéticos,
entonces las estrategias de intervencion tendrian
gue disefarse precisamente hacia las necesida-
des particulares del grupo genético, dejando so-
lamente las caracteristicas funcionales comparti-
das con otros grupos a estrategias comunes de
rehabilitacion.

Y el criterio mas razonable es éste: “Los aspectos
especificos requieren métodos de intervencion
particulares, los aspectos no especificos requieren
métodos mas generales que pueden extenderse
a varias entidades” (Rondal y Perera 2006).

Parece pues evidente que la buena intervencion
tiene que seguir este criterio, porgue si los pro-



gramas, las estrategias, los métodos terapéuti-
cos, los instrumentos didacticos que se utilizan
en atencién temprana o en las aulas de educa-
cion estan disefados teniendo en cuenta estos
aspectos especificos propios de determinados
sindromes que se refieren a formas especificas
de captar, procesar y asimilar la informacién (en
sus vertientes cognitivas, linguisticas, percepti-
vas, memoristicas, sensoriales, etc.) resultaran
mas directos vy eficaces para ensefarles a pensar,
a hablar, a leer, a escribir, etc.

RETO 5:

Potenciar el papel de los padres (especialmen-
te de la madre) como principales agentes de la
atencién temprana

Estd demostrado que la efectividad de la aten-
cion temprana estd muy ligada al grado de sen-
sibilidad y buena intervenciéon de los padres con
sus hijos.

Los hallazgos de Mahoney (2010) en relacidn a los
resultados de sus estudios longitudinales e inves-
tigaciones sobre el papel que juegan los padres
en la atenciéon temprana de los nifos con sindro-
me de Down y con otros trastornos del desarrollo
fueron, entre otros, los siguientes:

1 La forma en que los padres interactuan con sus
hijos pequefos incide en gran parte en la varia-
bilidad de los resultados cognitivos y comuni-
cativos que logran estos niflos durante los tres
primeros afos de la vida.

2) Esta relacion con los padres también se vincula
con los logros académicos y del desarrollo en
los anos posteriores a la infancia.

3) Los resultados en el desarrollo que obtienen los
ninos en los programas de atencidon temprana
gue no funcionan con sus padres, se relacionan
con el estilo de interactuar de los padres con
sus hijos, pero no con el tipo de atencion que
los nifios reciben.

4) La efectividad de la atencion temprana estad
muy ligada al impacto que ésta tiene sobre el
grado de aceptacion y sensibilidad de los pa-
dres hacia los hijos.

ES PUES UN RETO INELUDIBLE EXIGIR
UNA NORMA INTERNACIONAL DE

CALIDAD PARA LA ATENCION TEMPRANA

ESTA DEMOSTRADO QUE LA
EFECTIVIDAD DE LA ATENCION
TEMPRANA ESTA MUY LIGADA Al
GRADO DE SENSIBILDAD Y BUENA
INTERVENCION DE LOS PADRES
CON SUS HJOS

5) La unica forma de implicacion de los padres
en una atencidn temprana que mejore sistema-
ticamente el desarrollo de los hijos ha sido la
qgue ha animado a los padres, a través de su
preparacion, a aprender a seguir los intereses
del nifo, dar respuesta a sus necesidades, ade-
cuarse a sus tiempos y corregir con suavidad
sus errores. Este enfoque ha servido también
para mejorar el funcionamiento cognitivo, co-
municativo, social y emocional de los nifios
(Mahoney 1998).

Todo esto, probablemente, nos lleve a insistir me-
nos en programas estandarizados y a centrarnos
mucho mas en el futuro en la interaccion entre
padres e hijo.

RETO 6:

Conseguir que los gobiernos y los responsables
politicos confien e inviertan en los servicios de
atencién temprana

Probablemente podemos hacer mas por una
persona con sindrome de Down durante sus seis
primeros aflos que durante el resto de su vida. Si
trabajamos bien la atencidn temprana compensa-
remos sus limitaciones y potenciaremos sus ca-
pacidades, lo cual hard que el dia de mafiana ese
nifo sea una persona autéonoma, activa e indepen-
diente. Es pues necesario convencer a los gober-
nantes para que prioricen la atencidén temprana en
sus programas médicos, educativos y sociales.

RETO 7:

A) La cualificacion profesional y el trabajo en
equipo

La elaboracion de planes regulares de formacion y
la exigencia de experiencia profesional supervisa-
da y continua es una condicion sine qua non para
la organizacion de servicios cualificados de aten-
cion temprana al nivel adecuado a su responsabili-
dad. (Libro Blanco de Atencién Temprana 2000).

B) La calidad

No basta decir que somos buenos; hemos de de-
mostrarlo. La calidad en los servicios de atencion
temprana es un derecho y una garantia para el
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usuario, ademas de una obligacion para el equipo
de profesionales, pues la aplicacién de buenas o
malas practicas puede comprometer seriamen-
te el progreso bioldgico, psicoldgico o social de
quien recibe la terapia.

La atencién temprana no es un refugio para prin-
cipiantes. Exige una sodlida formacion multidis-
ciplinar, probada experiencia, continuidad siste-
matica, rigor en los procedimientos y valoracion
constante de los resultados. (European Organi-
zation for Quality 1992; GAT 2000; Grupo PADI
1996; ICASS 20071; Milla 2003; Ponte 2004).

Es pues unreto ineludible exigir una normainter-
nacional de calidad para la atencién temprana.
En este sentido, en Espafa tenemos que aplaudir
que la Ley de Dependencia haya incorporado la
atencion temprana como elemento fundamental
para la prevencion de la dependencia. ®

Juan Perera Mezquida

Doctor en Psicologia.

Director del Centro Principe de Asturias.
Universidad de las Islas Baleares.

Cofundador y presidente durante ocho afios de FEISD
(hoy DOWN ESPANA), cofundador y presidente durante
ocho anios de EDSA (Federacion Europea de Sindrome
de Down) y cofundador y vicepresidente durante tres
anos de IDSF (hoy Down Syndrome International).



JO

CON SINDROME
DE DOWN

www.mihijodown.com
Una web con todas las
respuestas para los nuevos
padres

Tristeza, negacion, rabia, frustracion e incluso de-
presion. Estos son algunos de los sentimientos
gue reconocen haber tenido los padres al saber
gue su hijo va a nacer con sindrome de Down.
Para apoyar a las familias en esos primeros mo-
mentos de incertidumbre y preocupacion, DOWN
ESPANA, en colaboraciéon con la FUNDACION
MAPFRE, han lanzado www.mihijodown.com,
la primera web que da una respuesta integral a
las inquietudes de los padres de niflos con esta
discapacidad. La web se presentd el pasado 23
de marzo en la sede de la FUNDACION MAPFRE
y en ella participaron Jose Fabian Camara, Pre-
sidente de DOWN ESPANA; Fernando Garrido,
Director General de FUNDACION MAPFRE; Car-
men Bonilla, experta en Atencion Temprana de
DOWN ESPANA vy Juan Luis Zudiga y M2 Pilar
Bernaldo, ambos padres de dos nifos con sin-
drome de Down.

“Al conocer la noticia buscas rapidamente en In-
ternet. Lees de todo, cosas contradictorias, tanta
informacion te sobrepasa y acabas con mas dudas
que al principio”, nos contaba Juan, de Almeria.
“Todo lo que lefa me provocaba un vértigo enor-
me, no sabia si mi hijo podria llegar a tener una
vida normal. Llegué a plantearme no continuar
con mi embarazo”, explicaba Lucia, madre de una
nifa que hoy tiene 8 anos, acude al colegio con sus
hermanos vy disfruta de una buena salud.

Segun datos de DOWN ESPANA, aproximada-
mente 9 de cada 10 familias deciden interrumpir

S ¢

El pequeno Jdan Carlos, pr
quiso acompanar a su padre'en’la rueda‘de prensa.

el embarazo cuando el diagndstico revela que el
nifo tiene sindrome de Down. En muchas ocasio-
nes, esta decision viene motivada por el miedo vy
el desconocimiento de las capacidades de estos
ninos, por no haber tenido contacto con personas
con esta discapacidad o no haber acudido a aso-
ciaciones que les podrian haber apoyado y aseso-
rado en este momento decisivo para sus vidas.

Por ello, www.mihijodown.com, desde una éptica
positiva, da a conocer a los padres el gran poten-
cial de estos nifos, su capacidad de aprendizaje y
las enormes posibilidades que tienen de ser per-
sonas auténomas en el futuro si cuentan con los
debidos apoyos.

Esta herramienta, que ponemos a disposicion de
los padres tanto en Espana como en Iberoamé-
rica o en otros paises, se ha creado en estrecha
colaboracidn con varias familias que han compar-
tido con nosotros sus dudas y nos han contado
como recibieron la noticia y qué indicaciones les
dieron los profesionales médicos, a veces acer-
tadas y otras no tanto, destacando dos aspec-
tos fundamentales: la enorme preocupacion que
les generd la salud de su hijo vy la necesidad de
contar con un grupo de apoyo desde el primer
momento. Por ello, los padres recomiendan acu-
dir a una asociacion de atencion a personas con
sindrome de Down cuanto antes, para aclarar du-
das vy sentir la comprensién y la orientacion de los
profesionales y de otras familias que han vivido
antes esta situacion.
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En www.mihijodown.com, las familias podran en-
contrar toda la informacién que necesitan de for-
ma rapida y asequible, clasificada segun la edad
de los nifos y por areas de interés. Pero quizas
una de sus mayores utilidades sea la posibilidad
de consultar a expertos en todos los asuntos
relacionados con el crecimiento y desarrollo de
los niflos con sindrome de Down en sus prime-
ros anos. Asimismo la pagina ofrece enlaces de
interés, recursos, documentos y publicaciones
imprescindibles, ofreciendo a los padres un lugar
de referencia y confianza en internet, durante los
primeros anos vy hasta la etapa de adolescencia
de sus hijos.

Para realizar la pagina “Mi hijo con sindrome de
Down” hemos contando con los expertos médi-
cos vy psicologos que trabajan con DOWN ESPA-
NA, incorporando sus consejos y revisiones a los
contenidos. De este modo, hemos estructurado
esta web en varias secciones:

En la rueda de prensa de presentacion de la pagina
web las familias explicaron cémo vivieron esos
primeros momentos.

b

L R B

Vista de la pagina “Mi hijo con sindrome de Down”

Nuevos Padres, para ofrecer una informacion
clara, directa y comprensible ante las principa-
les dudas de quienes tienen o van a tener un
bebé con sindrome de Down.

Etapas, en la que tratamos cuestiones clave de
salud, alimentacion, aprendizaje, atencion tem-
prana, desarrollo y escolarizacion a lo largo de
la vida del bebé, del nifo en su primera infancia,
en su segunda infancia vy, por ultimo, en la ado-
lescencia.

Comunidad, un espacio abierto a la interaccion,
con un foro en el que podréis plantear todo tipo
de preguntas, asi como secciones para consul-
tar direcciones Utiles o enlaces de interés.

Desde DOWN ESPANA somos conscientes de la
importancia de apoyar a las familias, mas aun a las
gue comienzan este camino, para que vislumbren
en el futuro de su hijo muchas mas posibilidades
de las que imaginan. Con este objeto os invitamos
a visitar y recomendar esta nueva herramienta de
informacion: www.mihijodown.com B

FUNDACION MAPFRE, un aliado excepcional para apoyar a

las familias

Para Fernando Garrido, Director General del Instituto de Accién Social de FUNDACION MAPFRE
“decidimos trabajar con DOWN ESPANA porque consideramos que las personas con sindrome
de Down dentro del mundo de la discapacidad podian ser una referencia para trabajar la disca-
pacidad en positivo. Desde que empezamos a trabajar con la Escuela de Familias creemos que
aportamos no sdélo al entorno del sindrome de Down sino a toda la discapacidad. Una discapa-
cidad no es el fin del mundo. Son niflos que pueden ser igual de felices que los demas nifos”,
seflala Garrido y continda “queremos que el entorno de la discapacidad encuentre en FUNDA-
CION MAPFRE un apoyo, y la colaboracién con DOWN ESPANA pretende contribuir a trasladar
a las familias ese mensaje positivo, vuestra organizacion responde a estos objetivos no sélo en

Espafa sino a nivel internacional”.
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UNTARGO CAMINO HACIA LA

IN

Leo en la pantalla informativa de Barajas que mi
avion saldra en aproximadamente 40 minutos. Tras
el despegue advierto que han subido a bordo sélo
un par de espafnoles. El resto del pasaje lo con-
forma un grupo homogéneo de hombres y muje-
res que regresan a sus hogares tras meses o afos
de duro trabajo en nuestro pais. Vuelven a casa,
como lo haré yo en menos de 48 horas. Estoy a
punto de terminar el libro que me he comprado en
el aeropuerto cuando comenzamos a sobrevolar
la inhospita estepa ucraniana, nevada a estas altu-
ras del invierno, una blancura que contrasta con el
humo negro que asciende de las chimeneas de las
dachas que salpican la eterna extension de hielo
gue tenemos bajo nuestros pies.

Vuelo a Ucrania invitada por la Embajada de Es-
panha en Kiev, que organiza una mesa redonda
con el nombre “Integracién social de las perso-
nas con sindrome de Down”, con el objetivo de
abrir un debate en torno a la realidad y las princi-
pales cuestiones que afectan a las personas con
esta discapacidad intelectual en el pais.

En las semanas previas a mi viaje, busco informa-
cion sobre la situacion del colectivo en esta ex
repUblica de la URSS. Se sabe poco de las con-
diciones en las que viven, pero las paginas web
que ofrecen informacion fiable hablan de que la
mayoria de los niflos que nacen con sindrome de
Down no regresan a casa con su familia sino que
son enviados a orfanatos en los que no reciben
una atencion médica especializada, por lo que
muchos mueren a edades tempranas. Este dato
me lo confirma mas tarde Tatiana Mikhailenko,
directora de la uUnica asociacién que atiende a
las personas con esta discapacidad en el pais, la
Ukrainian Down Syndrome Organisation, que ha
comenzado a prestar servicios hace un afo. El
chofer de la Embajada que me acompanara todo
el dia me indica que para llegar a la asociacion
hay que cruzar al otro lado del Dnipro, el rio que
divide la ciudad. Al cruzar el puente que nos lle-
vard al margen derecho, me sefala a un grupo
de mas de un centenar de hombres que, sobre
pequefas banguetas, estan pescando a través

-GRACION

De izquierda a derecha, Beatriz Nieto, Directora de
Comunicacién de DOWN ESPANA, la Directora de la Ucranian
Down Syndrome Association, el Embajador y el Presidente de
la Ucranian Down Syndrome Association

de pequefos agujeros circulares realizados en el
hielo. “Yo no como ese pescado -me cuenta lgor-
estd contaminado desde lo de Chernobyl”, v es
que la central se encuentra a tan sdélo 120 km de
la capital.

La sede de la asociacion estd ubicada en el primer
piso de un vetusto edificio soviético. Es sobria, ape-
nas un par de aulas y un despacho, pero cuenta con
un buen equipo de profesionales que ofrece una
primera orientacion a familias venidas de todo el
pais. “Algunos conducen durante horas para llegar
aqui, vienen de aldeas alejadas, sin ninguna infor-
macion, con la esperanza puesta en nosotros. Aqui
les damos apoyo”, me explica Tatiana. La organiza-
cion cuenta con un escasisimo presupuesto y no
recibe soporte del Gobierno, por lo que sobreviven
con el dinero que reciben de las propias familias y
con la ayuda de grupos de personas solidarias de
varios paises europeos gque organizan eventos para
recaudar fondos para la asociacion.
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Nada mas llegar, les entrego los libros que hemos
seleccionado para ellos, nuestro Programa de Sa-
lud, la Guia de la Convencion, 12 claves para la
Autonomia, el Plan de Accion... Llaman su aten-
cion las fotos de personas con sindrome de Down
trabajando, haciendo la compra, viviendo solas...
les parece increible que en Espana esto sea posi-
ble. “Nosotros estamos luchando ahora por con-
cienciar a las familias de que se queden con sus
hijos, que no los entreguen, y solo hacemos algo
de atencién temprana pero nada de integracion
educativa. Me ha costado mucho que a mi hijo lo
cojan en una guarderia normal, casi un afo, pero
poco a poco, estamos consiguiendo que haya
mMas casos”’, me explica. A continuacion, me pide
que la siga hasta un aula donde un grupo de niflos
recibe una sesion de estimulacion. En su mirada
se refleja el reto constante y el enorme esfuer-
ZO que supone sacar todo adelante. Le comento
que los nifos tienen muy buen aspecto y que las
madres dan la impresion de estar contentas. “Si,
aqui estan bien. Hablan con otros padres, ven que
pueden ayudar a sus hijos”, dice orgullosa.

Mas tarde, ya en el despacho, ella y Sergey Kurya-
nov, Presidente de la asociacion, se interesan por
conocer mas acerca de DOWN ESPANA: sobre el
proceso hacia la integracion laboral, educativa, las
ayudas... quieren saberlo todo, recabar el maximo
numero de datos posibles para trasladar nuestro
trabajo a Ucrania. Termina la visita y nos traslada-
mos hasta el auditorio «LigaBusinessinform» don-
de se va a desarrollar la mesa redonda. Participan

Los nifios siguen las indicaciones de la profesora.
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el Embajador de de Espafna en Kiev, José Rodri-
guez Moyano, el Presidente de Ukrainian Down
Syndrome Organisation; asi como varias perso-
nalidades del Ministerio de Educacion y de Politi-
ca Social ucraniano vy el Jefe del Servicio Infantil
del Ayuntamiento de la ciudad. Varias camaras de
television retransmiten el acto. Natalia y Sergei
me han pedido que cuente nuestra experiencia
en Espafna, y como el Gobierno es un importante
apoyo para las asociaciones de personas con dis-
capacidad, se trata de concienciarles para inten-
tar obtener un apoyo que ahora no reciben. Poco
a poco, voy desgranando la situacion de nuestro
colectivo, explico la importancia de comenzar a
trabajar con los nifos desde el momento del na-
cimiento. CoOmo esta estimulacion temprana faci-
litard mas tarde su integracion educativa y laboral
y por ultimo vy si ellos lo desean, su posibilidad de
vivir de forma autonoma. Mientras escucho como
mis palabras van traduciéndose al ruso observo
las expresiones de las personalidades ucranianas
alli presentes. Los trabajadores de la embajada
me han advertido que hay un altisimo grado de
corrupcion y que los sobornos son un tramite
obligado para conseguir casi cualquier cosa. Las
necesidades de las personas con discapacidad en
un pais en el que la mayoria de la poblaciéon so-
brevive con sueldos miseros no parecen ser una
prioridad en la agenda politica pero todos espe-
ramos que, tras este debate, se produzca un cam-
bio. Cualquier evolucién, por pequefia que fuese,
ayudaria a la asociacion.

Al término hacemos un pegueno balance del re-
sultado. Natalia, Sergei v el Embajador estan sa-
tisfechos. “Hay que ir convenciéndoles poco a
poco. Ya hemos empezado a andar y lo importan-
te ahora es seguir luchando, mirar hacia delante”,
argumenta Natalia.

Cruzo de nuevo la ciudad. Son las 5 de la manana
y las calles de Kiev, a pesar de ser sabado, estan
desiertas. Una soledad que contrasta con la fre-
nética actividad que encuentro nada mas llegar al
aeropuerto de Borispol, el mayor del pais. El avion
despega vy la ciudad comienza a ser tan solo una
pequena referencia en el paisaje. Me despido de
Ucrania sin haber podido ver ni a una sola perso-
na con sindrome de Down en sus calles, pero con
la esperanza puesta en que, si alguna vez regreso,
pueda verles trabajando, divirtiéndose con ami-
gos, en las aulas de cualquier colegio... en definiti-
va, siendo ciudadanos como los demas. |

Beatriz Prieto Fernandez
Directora de Comunicacion de DOWN ESPANA.



DiA MUNDIAL DEL SINDROME DE DOWN

UN D

PARA REIVINDICAR
SUS DERECHOS

21 de marzo

Dia Mundial del Sindrome de Down

Un afo mas, el 21 de marzo, Dia Mundial del Sin-
drome de Down, se ha convertido en una jornada
para gque las personas con esta discapacidad rei-
vindiguen su papel en la sociedad, expongan sus
logros vy perfilen sus metas.

Pero esta fecha es también el momento idéneo
para reivindicar lo que todavia queda por hacer
aguello que, por desconocimiento o por prejuicios,
la sociedad aun no les reconoce, a pesar de que
sean ciudadanos de pleno derecho.

Y como la maxima institucion de representacion
para el ciudadano es el Congreso de los Diputados,
DOWN ESPANA quiso que fuera precisamente en
la casa de todos los espafioles donde las personas
con sindrome de Down alzasen su voz.

Alli, Jordi Balcells y Blanca Sansegundo se dirigieron
desde la tribuna a los diputados: “Tener sindrome de
Down no es una suerte, pero tampoco es una des-
gracia. Somos distintos, pero no inferiores. Podemos
ser nosotros mismos, ser felices, amar y ser amados,
y ser Utiles para nosotros y para nuestra sociedad”.

Su voz sond mas alta y clara gue nunca y su interven-
cion se cerrd con un aplauso unanime, verdadero, de
reconocimiento. Alli estaba lo auténtico del acto, lo
que ellos, los verdaderos protagonistas, tenian que
decir en una fecha como esa.

Arropando su intervencion estaban Jesus Calde-
ra, presidente de la Comision de Discapacidad del
Congreso; una representacion de diputados y sena-
dores: el Presidente de DOWN ESPANA, José Fa-
pbian Camara; Luis Cayo, Presidente del CERMI, Ana
Peldez, Vicepresidenta del Comité de Naciones Uni-
das para los Derechos de las Personas con Discapa-

cidad de Naciones Unidas vy Silvia Escobar, Embaja-
dora en Misidn Especial para los Derechos Humanos
del Ministerio de Asuntos Exteriores y Cooperacion.

"TENEMOS EL DERECHO DE HACER
MISMAS COSAS QUE LOS DEMAS”

Varias agencias de noticias e Informativos Tele5 cu-
brieron el inédito momento, pues era la primera vez
que el Congreso de los Diputados abria sus puertas
al colectivo y les ofrecia una tribuna desde la que
hacer oir su voz.

Jesus Caldera asegurd que la Convencion Interna-
cional de los Derechos de las Personas con Disca-
pacidad “constituye el primer codigo de Derechos
Humanos del siglo XXI” vy afladid que velar por los
derechos de las personas con discapacidad es “un
compromiso de todos, un interés de Estado”, para
terminar instando a las empresas a contar con este
colectivo por su “enorme rendimiento, y porque es-
taremos mejorando la economia del pais”.

Ana Pelaez, vicepresidenta del Comité de Naciones
Unidas para los Derechos de las Personas con Dis-
capacidad, asegurd tras escuchar el manifiesto que
habia aprendido tres buenas lecciones de DOWN
ESPANA en los ultimos meses: la primera, que “el
movimiento de personas con sindrome de Down ha
entendido lo que significa poner en primera perso-
na los derechos de las personas con discapacidad”;
segunda, la importancia del trabajo interno dentro
del movimiento para llevar a debate el hecho de que
las personas con sindrome tengan todos esos dere-
chos; vy tercero, que “lamentablemente las organiza-
ciones de discapacidad todavia no hemos comen-
zado a hacer lo que vosotros ya hacéis”.

LAS
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DiIA MUNDIAL DEL SINDROME DE DOWN

JESUS CALDERA: “LA
CONVENCION DE LA ONU ES “EL
PRIMER CODIGO DE DERECHOS
HUMANOS DEL SIGLO XXI"

MANIFIESTO

Buenas tardes.

Hoy es el Dia Mundial del Sindrome de Down, una alteracion
genética que ocurre en una de cada 1.300 personas nacidas en
Espana, se da en todos los paises del mundo.

Este dia es muy importante para las 34.000 personas con sin-
drome de Down gue vivimos en nuestro pais y estamos orgu-
llosos de que este Congreso, el de todos los espafoles, nos
haya abierto sus puertas para hablar como ciudadanos de ple-
no derecho.

Yo soy una persona con sindrome de Down y no puedo ocul-
tarlo, pero tampoco me averglienzo de ello. No me impide vivir
mi vida. Sélo quiero que me acepten tal y como soy, un joven,
sincero, valiente, trabajador, responsable y buena persona. Te-
ner sindrome de Down no es una suerte, pero tampoco es una
desgracia. Somos distintos, pero no inferiores. Podemos ser no-
sotros mismos, ser felices, amar y ser amados, y ser Utiles para

Luis Ramoén Veneros es felicitado al finalizar el acto.

Por su parte, Luis Cayo, presidente del Comité Es-
pafol de Representantes de Personas con Disca-
pacidad (CERMI), denuncid que “nuestro ordena-

nosotros y para nuestra sociedad.

Quiero aprovechar este dia y este lugar para que se oiga nues-
tra voz. Pido ser un ciudadano mas, con sus derechos y también
con sus obligaciones. Queremos que Nos dejéis tomar nuestras
propias decisiones y que nos apoyeéis cuando lo necesitemos.

miento permite” que existan situaciones en las que
haya personas gque no puedan tomar decisiones
sobre su vida, pese a que el articulo 12 de la Con-
vencion lo impida.

JOSE FABIAN CAMARA: “A LAS
PERSONAS CON SINDROME DE DOWN
SE LES OBLIGA A LUCHAR PARA QUE

SE LES RECONOZCA LO QUE LES ES
INHERENTE: LA DIGNIDAD"

José Fabian Camara, presidente de DOWN ESPA-
NA, resaltd el esfuerzo extra que deben realizar las
personas con sindrome de Down en su vida dia-
ria, pues “se les obliga a luchar para que los demas
les reconozcan lo que les es inherente: la dignidad
propia a toda persona”.

E - ! . ' ; ] : | 1: .I L e
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DEL DIA MUNDIAL DEL SINDROME DE DOWN

“PORQUE TENEMOS DERECHOS”

Blanca
Sansegundo
durante la lectura
del manifiesto en
el Congreso.

Hemos comprendido que tenemos derechos y que muchos son
vulnerados. Hasta hace poco no lo sabiamos. No queremos ser di-
ferentes, tenemos el derecho a hacer las mismas cosas que los de-
mas. La Convencion Internacional de Derechos de las personas con
discapacidad asi lo dice. Y en Espafa queremos que se aplique ya.

Queremos que se nos reconozcan nuestras capacidades. También
por los jueces y tribunales. Que no se nos incapacite ni que se Nos
considere ciudadanos de segunda. Somos uno Mas y queremos que

CAMPANA EN TELEVISION

De nuevo, con motivo del Dia Mundial del Sindrome de Down,
y alavista de los excelentes resultados que cosecho el pasado
afo la campafa de television “Podria ser tu vida”, DOWN
ESPANA se planted repetir la experiencia. Sin embargo, esta
vez el éxito fue aln mayor, pues gracias a la colaboracion
de nuestras asociaciones federadas, conseguimos superar
la cifra de 23 televisiones alcanzada en 2009, logrando que

nos traten como a todo el mundo, que nadie nos discrimine cuando
vayamos a una tienda o a disfrutar nuestro tiempo libre.

Queremos estudiar con nuestros companeros con 'y sin discapacidad,
sin que nos saquen del aula ordinaria. Queremos un puesto de trabajo
y ganarnos la vida como los demas.

Queremos que se nos permita tener una vida afectiva plena y que
no se limite nuestra sexualidad. Queremos vivir de la forma mas in-
dependiente posible, elegir el sitio y a la persona que conviva con
Nosotros.

A la sociedad le cuesta entender que tenemos deseos, suefios y me-
tas como las demas personas. Cuando tengais la oportunidad de
hablar con alguien como yo preguntadle acerca de sus deseos, de
sus proyectos, de sus objetivos... veréis que todos compartimos sue-
A0S parecidos....

Hoy es el Dia Mundial del sindrome de Down. Levantamos nuestra
voz para decir que queremos vivir nuestra vida, porque podemos,
porgue queremos, y porque tenemos el derecho de hacerlo.

GRACIAS

43 cadenas nacionales y autondmicas emitieran de
forma desinteresada la campafa.

Ademas, este afo no estuvimos solos, pues Obra
Social CAJA MADRID colabord en nuestra nueva
campana “Mis derechos. Es de Ley”, una produc-
cion de tres anuncios de television relacionados
con tres articulos fundamentales de la Convencion
Internacional de Derechos de las Personas con Dis-
capacidad: derecho al trabajo, derecho a la igual-
dad vy a la no discriminacion, y derecho a una vida
independiente y a ser incluido en la comunidad.

Para seleccionar a los jévenes que participarian en
losspots, DOWNESPANA solicitdasusasociaciones
gue colaboraran en el casting y asi fueron elegidos
Luis Ramoén Veneros y Jesus Lopez, de DOWN
AVILA vy Lucfa Bravo, de DOWN TOLEDO. Un
cuarto joven, de la Fundacion APROCOR, participd
prestando su voz a la narracion de los anuncios. |

S| TODAVIA NO HAS VISTO LA CAMPANA, ~
ENTRA EN LA VIDEOTECA DE DOWN ESPANA:
WWW.SINDROMEDOWN.NET
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RED NACIONAL DE ATENCION TEMPRANA

L NINO

COMO PARTE DE UNA FAMILIA,
UNA COMUNIDAD Y UNA SOCIEDAD

La Atencion Temprana en este momento no se
puede concebir pensando sdlo en el nifo. Afortu-
nadamente se van produciendo cambios metodo-
logicos con respecto a aquel primer planteamiento
paidocéntrico. Actualmente, para comprender qué
quiere decir la Atencion Temprana es necesario
pensar en el nino como parte de un sistema fami-
liar, de una comunidad y de una sociedad, elemen-
tos imprescindibles en cualguier intervencion.

En este sentido, el Libro Blanco de la Atencion
Temprana define esta disciplina como “el conjunto
de intervenciones, dirigidas a la poblacion infantil
de 0-6 afos, a la familia y al entorno, que tienen
por objetivo dar respuesta lo mas pronto posible
a las necesidades transitorias o permanentes que
presentan los nifos con trastornos en su desarro-
llo o que tienen el riesgo de padecerlos. Estas in-
tervenciones, que deben considerar la globalidad
del nifo, han de ser planificadas por un equipo
de profesionales de orientacion interdisciplinar o
transdisciplinar”.

Las intervenciones deben considerar la globalidad
del niflo, y deben ser planificadas por un equipo
de profesionales que tenga en cuenta todas las
areas del desarrollo del pequefio. Es por eso que
no hay dos tipos de intervencion iguales.

LA ATENCION TEMPRANA DEBE TENER

EN CUENTA VARIABLES COMO EL
ESTADO EMOCIONAL DE LA FAMILIA,
LA ACEPTACION REAL DEL NINO, EL
APOYO SOCIALY LOS PATRONES DE
INTERACCION
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En esta concepcion de la Atencion Temprana ya
no es el nino con sindrome de Down y sus pri-
meros hitos evolutivos el Unico objetivo de nues-
tras actuaciones, pues han guedado obsoletos
aquellos programas basados en intervenciones
dirigidas exclusivamente al menor. Hay que va-
lorar, ademas, otras variables de gran relevancia,
como el estado emocional de la familia, la acep-
tacion real del nifio, el apoyo social y los patro-
nes de interaccion. Todo ello ha propiciado un
cambio importante tanto en la teoria como en la
practica de lo que hoy se conoce como Atencidn
Temprana.

HAN QUEDADO OBSOLETOS
AQUELLOS PROGRAMAS BASADOS
EN INTERVENCIONES DIRIGIDAS
EXCLUSIVAMENTE AL NINO

Tanto el apoyo familiar como la aceptacion social
han de considerarse fundamentales para contri-
buir al desarrollo del nifio, modular su afectividad,
mejorar su autoestima y posibilitar ajustes perso-
nales, interpersonales y laborales.

En este nuevo paradigma, resulta fundamental la
implicacion de los padres y cuidadores. Esta alta-
mente documentado y estudiado, y en ello coin-
cidimos todas las personas que trabajamos en el
campo de la Atencidon Temprana, que la estimu-
lacion debe estar presente en todos los momen-
tos de la vida de la persona con discapacidad. Se
trata de aprender el funcionamiento de la mente
y modificar nuestras interacciones para que pue-
dan ser aprovechadas por el pequefo.



En Atencion Temprana no se trata de sumar ho-
ras y horas de intervencion, duplicar o en algunas
ocasiones triplicar tratamientos, de manera que
ninos de apenas un aflo tengan agendas que a
un adulto le cueste seguir. Ni tampoco se trata de
hacer del hogar otra sala de estimulacion, porgue
a la larga trae falta de motivacién estancamientos
e incluso retrocesos por saturacion.

Dejemos que los niRos se equivoquen y sean es-
pontaneos, pues muchas veces parece que, pPor
el hecho de tener sindrome de Down, no tuvieran
derecho a cometer errores y a experimentar. La
Atencion Temprana, ademas de la intervencion
con el nifo, consiste en asesorar a la familia vy
proporcionarla estrategias y herramientas que fa-
ciliten una mejor integracion e inclusién en todos
sus ambitos de interaccion, aprovechando los
recursos naturales de su entorno. El nifio debe
adaptar sus necesidades al contexto en el que
vive, y no al revés.

Durante la ultima reunién de la Red Nacional de
Atencion Temprana (RNAT), este punto cobrd es-
pecial relevancia por parte de todas las entidades
participantes, coincidiendo undnimemente en la
importancia de empezar la Atencion Temprana

EL NINO DEBE ADAPTAR SUS
NECESIDADES AL CONTEXTO EN
EL QUE VIVE, Y NO AL REVES

SIHLAS FAMILAS NO
CONSTITUYEN EL NUCLEO DE
NUESTRAS ACTUACIONES,
ESTAREMOS REALIZANDO “OTRA
COSA", PERO NO ATENCION
TEMPRANA

interviniendo con la familia. Ademas, tal y como
afirmaba Carmen de Linares, experta en inter-
vencion familiar, desde que se esta trabajando de
manera mas sistematica con las familias, se esta
notando que sus niveles de ansiedad son meno-
res que con respecto a hace unos afos.

La familia, en la actual concepcion de la Atencion
Temprana, es la clave de su conceptualizacion y
el eje programatico de su proceso de interven-
cion. La experiencia se reafirma dia a dia: o mas
complicado actualmente es codmo abordar la te-
rapia junto a las familias. Cada dia estamos mas
convencidos, no solo por la practica diaria, sino
por las multiples investigaciones al respecto, que
si las familias no constituyen el nucleo fundamen-
tal de nuestras actuaciones, estaremos realizan-
do “otra cosa”, pero no Atencién Temprana tal vy
como se concibe en la actualidad. |

Patricia Miguez Gémez
Coordinadora de la Red Nacional
de Atencion Temprana.
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LA NECESARIA IMPLICACION

DE LA FAMILA EN LA EDUCACION DE SUS HIJOS

El sistema educativo estd inmerso en una sociedad
en constante transformacion, y son los centros es-
colares los que deberian adaptar su organizacion a
las nuevas realidades. La participacion activa de las
personas con sindrome de Down ha hecho que sur-
gieran nuevas demandas a las que dar una respues-
ta que permita atender la diversidad del aula desde
un planteamiento de calidad educativa.

Las reflexiones plasmadas por los propios jovenes con
sindrome de Down en La Convencion Internacional de
Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad vista por sus Protagonistas (des-
carguelo gratuitamente en www.sindromedown.net),
en relacion a la Educacion es una muestra mas de que
la inclusion durante muchos afos ha sido un proceso
que podriamos considerar, casi exclusivamente, pre-
sencial, es decir, se entendia la integracion como la
presencia de las personas con sindrome de Down en
el mismo centro que otros alumnos sin discapacidad.

A dia de hoy, entendemos que la atencion a la diver-
sidad va mucho mas alla que esa integracion, y que
debe plantearse dese la inclusion que promueva, la
presencia, la participacion y el progreso de todo el
alumnado (tal como propone el profesor Joan Jordi
Muntaner).

No hace muchos afos, las familias que creian en
la posibilidad de escolarizar a su hijo en un centro
educativo ordinario eran expertas en reforzar, apo-
yar o crear todo aguello que su hijo e hija necesita-
ba como complemento al trabajo que se hacia en el
aula, y como parte imprescindible en su proceso de
crecimiento en autonomia personal.
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Actualmente, esta funcion la han asumido, en la ma-
yorfa de los casos, los profesionales de las asocia-
ciones, quienes, a través de sus programas de apoyo
educativo se coordinan con los centros educativos
para formar a los claustros, participar en la elabora-
cion de materiales adaptados, dotar de estrategias
de aprendizaje al entorno, etc., con el objetivo de
facilitar la inclusion educativa del alumnado.

POR MUCHO QUE SE HAGA, NO SERA
NUNCA SUFICIENTE SI LAS FAMILIAS NO
SON PARTE ACTIVA DEL PROCESO DE

EDUCACION DE SU HIJO

Pero por mucho gue se haga, no serd nunca su-
ficiente si las familias no son parte activa en todo
este proceso de la educacion de su hijo o hija. Estas
son las que ayudan a mejorar el rendimiento vy los
progresos del alumnado, sobre todo en aspectos
de la competencia de autonomia e iniciativa perso-
nal, aspectos emocionales, actitudes y valores ante
el esfuerzo vy el estudio, y otros aspectos del desa-
rrollo y crecimiento.

La implicacion y coordinacion de todos estos agen-
tes, permite construir relaciones de trabajo positi-
vas, con una red de apoyos que favorezca el de-
sarrollo de las diversas capacidades, asi como la
promocion de la autonomia personal de todo el
alumnado.

Desde la Red Nacional de Educacién se estd tra-
bajando en el diseflo de diferentes manuales que
permitan informar y sensibilizar a los agentes impli-
cados en la inclusion educativa de las personas con
sindrome de Down (familias, profesores y alumna-
do), priorizando el manual de sensibilizacion y es-
trategias Unidos en la Diversidad, dirigido a profe-
sores. El objetivo de este texto es dotar al claustro
de estrategias y recursos de facil aplicacion e impli-
car al profesorado en el proceso educativo de los
alumnos con sindrome de Down. |

Eva Betbesé Mullet
Coordinadora de la Red Nacional de Educacion.



I ENCUENTRO NACIONAL
DE HERMANOS DE PERSONAS CON

/7

SINDROME

Los dias 20 y 21 de noviembre de 2010, 50 herma-
nos de personas con sindrome de Down, vincula-
dos a 10 entidades de DOWN ESPANA, se dieron
cita en el Il Encuentro Nacional de Hermanos.

El Encuentro se dividid en tres ejes: el primero
de trabajo en pequefos grupos sobre vida auto-
noma, envejecimiento, importancia de ser herma-
nos, formacion y empleo y el papel asociativo de
los hermanos; el segundo una ponencia a cargo
de Sonsoles Perpifndn bajo el titulo “¢Como afec-
ta a mi trayectoria personal el hecho de tener un
hermano con sindrome de Down?”, donde los
hermanos tuvieron oportunidad de analizar como
se construye la trayectoria personal de cada per-
sona, para posteriormente comprender de qué
forma puede influir el hermano con sindrome de
Down; vy finalmente un tiempo de trabajo dedi-
cado al funcionamiento y organizacion de la Red
Nacional de Hermanos, momento en el cual se
nombrd a Pilar Agustin Sanjuan (DOWN LLEIDA)
como coordinadora.

Las conclusiones del trabajo en pequefos grupos
fueron:

¢ Importancia del hermano como mediador entre
los padres, los profesionales y las propias per-
sonas con sindrome de Down.

¢ Los hermanos como modelo a seguir para las
personas con sindrome de Down.

*« Fomentar el intercambio y la conexidn entre los
hermanos de distintas entidades.

¢ Los hermanos pueden y deben trasladar a la
sociedad vy a las familias la realidad de las per-
sonas con sindrome de Down.

¢ Tomar en consideracion la opinion de las perso-
nas con sindrome de Down en todo momento.

DE DOWN

* Las actuaciones de la Red Nacional de Herma-
nos siempre irdn destinadas a conseguir una
mayor autonomia de la persona con sindrome
de Down.

Durante la ponencia sobre la influencia que pue-
de tener sobre la vida de una persona el hecho
de tener un hermano con sindrome de Down, los
aspectos en comun fueron:

* Cada persona tiene formas diferentes de enfo-
car la vida, hay que respetar los sentimientos vy
las actitudes de cada uno.

* Comprender a los padres, reprenderlos cuando
sea necesario e ir cambiando poco a poco las
ideas que modifiguen las conductas.

* Los hermanos de una persona con sindrome de
Down tienen una cierta calidad humana que re-
percute en todos los ambitos (vida de pareja, am-
bito laboral, amigos, proyectos de futuro, etc.)

» Apoyar en los procesos de autonomia y abrir puer-
tas para las personas con sindrome de Down.

Este Encuentro fue valorado muy positivamente
por parte de todos los asistentes y las conclusio-
nes obtenidas serviran para guiar el trabajo de la
Red durante el presente ano. &

Ya hay 11 entidades adheridas a la RNHER, ¢OS
ANIMAIS A PARTICIPAR VOSOTROS TAMBIEN?

ASODOWN, DOWN CORDOBA, DOWN HUESCA,
DOWN LLEIDA, DOWN AVILA, DOWN LEON
AMIDOWN, DOWN CIUDAD REAL. CAMINAR,
FUNDHEX, FUNDACION DOWN COMPOSTELA,
DOWN LUGO y DOWN ALICANTE.
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"AHORA ME RESPETAN MAS
PORQUE CONOZCO MIS
DERECHOS Y OBLGACIONES”

Tonet reivindico sus
derechos en la sede
de Naciones Unidas en
Nueva York.

Llevan ya mas de dos afos trabajando en torno
a sus derechos, conociendo cuales son y como
pueden defenderse de las vulneraciones que a
dia de hoy siguen ocurriéndoles. EI V Encuentro
Nacional del Proyecto Amigo volvid a tratar estas
cuestiones a traveés de distintos talleres y activi-
dades programadas del 4 al 7 de mayo en la ciu-
dad de Cdérdoba. Uno de los objetivos que se per-
siguid fue empoderarles, con la finalidad de que
sean mas auténomos e independientes y puedan
coger las riendas de sus vidas.

Entrevistamos a Tonet Ramirez y Ester Nadal para
conocer como ha cambiado la perspectiva de es-
tos dos jovenes respecto a sus derechos, unos de-
rechos gque hasta que el Proyecto Amigo comenzo
a trabajar con ellos, desconocian que tenfan.

éSentis que en ocasiones se os vulneran vues-
tros derechos?

Tonet: Hace algunos afilos no me dejaron ir al via-
je de fin de curso a ltalia con mis compaferos por
tener el sindrome de Down. Yo era también un
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alumno como los otros pero mi discapacidad in-
telectual les hizo pensar que no podia ir con el
grupo. Pero era mi derecho.

Ester: Mi paso por la escuela fue muy bueno pero
el problema era que mis companeros tenian libros
para estudiar y yo sabia leer pero como tenia dis-
capacidad intelectual me hacian hacer fichas o
cuadernos pero no utilizaba libros. Me hubiera
gustado tener libros para aprender mas e igual
que el resto de mis companeros.

éCémo os sentis cuando se os vulnera un dere-
cho?

Tonet: Me senti muy triste, nervioso y sobre todo
enfadado vy furioso porgque no me dejaron ir.

Ester: Pensar en esto me hace sentir triste y pien-
so gue si hubiera tenido libros hubiera aprendido
mas, aungue me costara, hubiera aprendido mas.
Igualmente los profesores me ayudaron mucho
en la escuela y hacia clases de refuerzo de dife-
rentes asignaturas que me costaban.



éComo reacciondis cuando alguien os impide
ejercitar vuestros derechos?

Tonet: Si me volviera a pasar lo del viaje, reivin-
dicaria mi derecho a viajar, pediria ayuda para
solucionarlo y si hace falta lo denunciaria. Si
volviera a pasar lo publicaria en la prensa, tele,
radio, etc.

Ester: Me defenderia y hablaria con la tele, la
radio, donde sea para que respeten nuestros
derechos porque somos iguales, pero diferen-
tes. Tenemos los mismos derechos que las otras
personas.

Desde que conocéis vuestros derechos, écomo
ha cambiado vuestra vida?

Tonet: Creo que si pero hace falta que la gente
nos escuche vy respete nuestros derechos porque
hay algunos que no lo hacen. Que en la prensa
digan que las personas con sindrome de Down
padecen, estan enfermos, que tenemos una en-
fermedad o cosas asi... nos afecta.

Ahora creo gque me respetan mas porque tengo
mas confianza, porque conozco mis derechos vy
obligaciones.

Ester: La vida me ha cambiado porque la gente
me respeta y ya no me discriminan, me escu-
chan, etc.

éCreéis que aun existen diferencias en el trato
hacia las personas con alguna discapacidad?

Tonet: Ahora ya me tratan igual que a los otros,
pero a veces me tratan como pobrecito de mi.
Esto me mosquea, no me gusta.

Ester: Hay gente que me trata como una nifa, no
me tratan igual que a los otros, como una adulta.
La forma de tratar a las personas con sindrome de
Down es mas cariflosa y como nifos pegqueos. A
la minima se piensan que nos tienen que ayudar.
Nos tratan como pobres de mi.

éComo podrian eliminarse las discriminaciones
que atin vivis?

Tonet: Para terminar con esto tenemos que esfor-
zarnos, ensefar a los otros que podemos ser in-
dependientes, trabajar v pensar en nuestro futuro.
Hay un refran que dice “si no lo veo no me o creo”.
Tenemos que demostrar lo que valemos, lo que
queremos, decidir, etc. Que digan lo que quieran
pero nosotros lo queremos demostrar. Nosotros
tenemos que decidir.

Ester: Tenemos que demostrar a los otros que so-
mos capaces de hacer muchas cosas, las cosas
nuevas gque vendran en el futuro, tomar nuestras
decisiones, seguir adelante con nuestra vida vy Iu-
chando por nuestros derechos. Hasta que llegue
un dia que las otras personas cambien de chip, nos
escuchen y vean que podemos hacer muchas co-
sas y tomar nuestras propias decisiones. |

Ester Nadal
(segunda por la
izquierda) durante
la presentacion
de la Guia de la
Convencion en
Guadalajara.
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DIQU“ Hagase socio de DOWN ESPANA

=1
Grocios o personas como usted hemos podide llevar a cabo
imparianies logros duronte el pasado afo:

®  Apoyo y formacin o 6.500 familios,

B Comolidocstn del proyecio de vida mdependiente, “Viviendos
compartidas’,

BV edicdn del Programa Espatol de Solnd pona Persomnas con
Sindrome de Down, uno herromianta imprescindible pana los
profesionales del Grea midica.

B Publicocsdn de Lo Convencidn Infernacsonal de Mociones
Unidos sobre los Derechos de los Personas con Discopacidod
wisho por sus Prodogonisios,

B Creootn de ko Red Moconol de Educosdn v de lo Red Mocional
de Aencidn Termprona, grupos de mejoro de lo nchussin
educaiiva y de ho asshenta o mtos entre 0 v & ofos.

B Creoctn del Ceniro de Documendocidn y Recursos del
Sndroma de Down,

Ayudenos a seguir Todas los aportaciones o DOWN ESPANA pusden desgravorse del IRPF, 1anto lo custa
creciendo de socio como los donafives puntuales. TR e

rd 2 nimeros al afo

Cumplimente el siguienie bolelin de suscripcséin y remilole por correo elacirdnicn o la dereccin redoccion@sindroamedosn.nel, por fox
ol 91 300 04 30, o por eorrec posiol o lo Revisio Down, colls Mochoguite, M= 58, 28043, da Modrid,

BOLETIN DE SUSCRIPCION
Mambre Ageliido 1 Apellido 2 DI/ Pasogorte / NIE
[

Mombie de ko aemprese Farsong de contocio (corgs] CiF
Mombre de lo via W'  Escolera/piso/letraiotros cr lln-ml'-dn:l
Premng Baig Coerea eloctréinico EHme"l'ru Tatédono méeil

I ||
Cuota de socio
Cuota de soco (MAinc): 30€ [ 506 [0 906 [ Owa: £ % pretare reciuor un donatvo puntudl, o ahodida o

B Bl de oo, folans o gusinls tormg;

Puricdicidad: trimesirel L] enwal L
Imparia: £

[1 Si, deseo recibir certificado de donacién.

D.C. N* Cumrian Fecha
bt O 4 !

Firrmia

Porg g podomoy emveorls ol corieporcdienty Calicods de Donocdn debend rummplersnion sl cporinds de idenidcocdn de ssis lemadors. & ssalon wn doncien o bovs de nusde.
tueria bonoorio, deberd indicor toma conepls “donocidn” § ofodir e nombre, apelicion, D8 ¢ deeridn g wrretle o corificnde.

Loy dhoion orillaren we ol 15 feermuderio pmonin o lermor pove de w fche progesdiod de DO ¥ harten brsoion tealane la geutn de w Solcibad Maannms,
i logulia o DRV d-ﬁh&hﬁuﬁhpﬁﬂubwupﬂ:ﬁuﬁ-ﬁ-ﬁm contsloedn y opoitn, difigindos pod
meris ol porees slecinino refoctoniisndromadoes nel o por (ormeo poskal 0 & Mocoguse 58, 28040, Mol



Otras formas de colaborar con DOWN ESPANA

SMS Solidario

Envia DOWN
al 28052

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.

vodafone

Inférmese en el 91 716 07 10 o entre en

Sélo clientes Vodafone. El coste del mensaje (1,2 euros) www.legadosolidario.org

se donard infegramente a DOWN ESPANA.

“T0 eliges, 10 decides”, de Caja Navarra
Si eres cliente de
quieres sensibili- Canz HHE,:“",KNM_
zar sobre el sin-
www.cajanavarra.es (To eliges, t0 decides) y vota
por nuestro proyecto “Apoyo y Sensibilizacién Esco-

Caja Navarra y
drome de Down a profesores y estudiantes, entra en
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 maxima calidad. Vino, queso y aceite con denominacién
de origen, entre ofros 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 Federacion.

Mds 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.

Coleccion de Joyas Deux

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
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FLASH DE NOTICIAS DOWN ESPANA

Presencia de DOWN ESPANA
en TVE

A comienzos de febrero TVE
acudid a nuestra sede para co-
nocer como afectan los eufe-
mismos sobre discapacidad a
la vida diaria de estas personas.
El 21 de marzo, Dia Mundial del
Sindrome de Down, La 2 Noti-
cias reprodujo el manifiesto por
los derechos del colectivo leido
en el Congreso de los Diputados
por dos jovenes con esta disca-
pacidad. Finalmente, ‘Para to-
dos La 2’ dedico el lunes 28 de
marzo un especial al sindrome
de Down en el que participa-
ron Pilar Sanjuan, miembro de
la junta directiva de DOWN ES-
PANA, José Borrel, experto en
salud de nuestra organizacion
y Ester Nadal, joven de DOWN
LLEIDA. Una presencia muy sig-
nificativa en la television publica
que sin duda refuerza la visibi-
lidad del colectivo de personas
con sindrome de Down.

DOWN ESPANA y Divina
Pastora Seguros investigaran
como envejecen las personas
con sindrome de Down

La investigacion se desarrollara
sobre una muestra de poblacion
a lo largo de los proximos dos
afos y buscara extraer variables
e indicadores que muestren
cOMO envejecen y qué recursos
se deben poner a disposicion de
estas personas para mejorar su
calidad de vida. Ademas Divina
Pastora colaborara en la reedi-
cion del Programa Espafol de
Salud de DOWN ESPANA con
una novedad: la publicacion de
seis guias clinicas especializa-
das para médicos y profesiona-
les sanitarios.

Convenio de colaboracién con
Fundacién £quitas

El convenio se desarrollara a lo
largo de los proximos 3 afos vy
tendra como objetivo desarrollar
iniciativas y actividades comunes
como ciclos, cursos, seminarios,
coloquios y mesas redondas, tan-
to en el dmbito investigador como
en el formativo. Esta alianza pre-
tende también incentivar el estu-
dio y difusion de la Convencion
Internacional de Derechos de las
personas con Discapacidad y de
su aplicacion y adaptacion a la le-
gislacion espanola. Asimismo otro
de los grandes intereses del acuer-
do serd fomentar la figura legal de
los patrimonios protegidos.

Participamos en el primer
wikilibro solidario

El wikilibro es una obra comunita-
ria que escribiradn cada dia multitud
de autores y cuyo primer parra-
fo ha contado con la excepcional
colaboracién de Carmen Posadas,
Premio Planeta 1998. Cualquier
persona podrd enviar su pro-
puesta (de 560 caracteres como
mMaximo) para dar continuidad a
la novela. El jurado ira eligiendo la
qgue mejor enlaza con la historia y
el proceso seguird hasta finalizar
la obra. Cada vez que un inter-
nauta envie un parrafo tendra que
seleccionar una de las 10 ONG que
participan en el proyecto, entre las
que se encuentra DOWN ESPANA.
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Las 3 ONG’s mas votadas recibi-
ran los beneficios de la venta del
wikilibro, que se comercializaraen
formato electronico (ebook). En-
vio de propuestas y votaciones:
www.ikeaspensado.com

Fundaciéon GMP y Divina Pas-
tora Seguros colabora con el
Centro de Documentacion y
Recursos

Ambas organizaciones finan-
ciaran el Centro de Documen-
tacion y Recursos de DOWN
ESPANA, un moderno vy avan-
zado centro web de consulta,
pionero en nuestro pals, que
permite a todas aquellas perso-
nas interesadas en el sindrome
de Down acceder a documentos
especificos sobre esta discapa-
cidad de forma rapida y sencilla.
www.centrodocumentaciondown.com

DOWN ESPANA entra en el
protocolo de maternidad
informada del CERMI

El Comité Espafol de Represen-
tantes de Personas con Discapa-
cidad (CERMI) ha puesto en mar-
cha un protocolo de actuacion
en centros sanitarios sobre como
informar a las familias de que su
hijo nacerd (o ha nacido) con
alguna discapacidad. Los pro-
fesionales de la salud tendran a
DOWN ESPANA como la entidad
de referencia a la que derivar a
las madres o parejas que esperan
un hijo con sindrome de Down. &



NOTICIAS Y BREVES

LA VIDA EN EL PISO AMIGO DE DOWN GIRONA

Sandy se desplaza cada manana
almunicipio de Celra para realizar
sus tareas en el Ayuntamiento.
Anna acude diariamente a traba-
jar a la biblioteca de la Univer-
sidad de Girona. Los dos tienen
sindrome de Down y ahora com-
parten piso con Dunia y Anna,
dos estudiantes de primer curso
de la Universidad de Girona.

Como trabajan y estudian casi
toda la mafana no es hasta
mediodia cuando coinciden los
cuatro compaferos para comer.
Es en este momento cuando se
hace patente la buena compe-
netracion existente. Dos de ellos
se encargan cada dia de hacer la
comida, mientras que los otros
dos se ocupan de la limpieza,
actividades que desempenan de
forma rotatoria. Todos los do-
mMingos se rednen por la noche
para decidir el menu de la sema-
na y hacer la lista de la compra.

El Piso Amigo permite a estu-
diantes de la Universidad de Gi-
rona acceder a una vivienda en

la residencia de estudiantes Reza
en unas condicionas economicas
muy favorables y, al mismo tiem-
po, posibilita a los miembros de
la Fundacion ASTRID 21 poder
vivir de forma mas autonoma e

independiente al nucleo familiar
y poner en practica los conoci-
mientos adquiridos durante el
periodo de formacion en tareas
domésticas, ademas de resolver
los imprevistos que pueden sur-
gir en el dia a dia.

Segun comentan los cuatro, la
convivencia no ha sido ni mu-
chos menos complicada hasta
ahora, pues la predisposicion ha
sido total, aungue realizar algu-
nas tareas nuevas para ellos has-
ta el momento les ha permitido
comprobar su dificultad, supera-
das por sus ganas de vivir inde-
pendientes.

Sandy explica que fue el pasado
verano, a partir de la desapari-
cion de su abuelo, cuando tomo
la decision de intentar indepen-
dizarse de su familia. Anna, por
su parte, a pesar de mostrarse
muy partidaria de la vida en fa-
milia, cree que es muy importan-
te poder dar este paso.

Ahora los cuatro son una au-
téntica familia, al menos duran-
te los cuatro préximos meses.
Cada uno con sus defectos vy
sus virtudes, cada uno con sus
predilecciones vy sus roles, pero
todos con un mismo objetivo:
ViVir una experiencia nueva en
comunidad.

JOVENES DE DOWN CIUDAD REAL CAMINAR PUBLICAN EN EL
DIARIO DIGITAL CRDIARO

TR E R T ™
P e e ——
EE AT EF T

Jévenes de DOWN CIUDAD REAL
CAMINAR colaboran en la seccién
de opinién del diario digital CRdia-
rio (www.crdiario.com).

El 14 de Febrero es el dia de San Valentin. Es un dia para dar
regalos a los novios. Es un dia que me gusta por los regalos y
por hacer una cena romantica.

Nunca he celebrado San Valentin con ninguna novia pero
me gustaria celebrarlo. Tienen mucha suerte los que pueden
celebrarlo con su novia.

Hay que comprarle un anillo a la novia y darle flores y llevarla
a cenar. Sale caro y con la crisis es un problema, pero luego
puede tener recompensa.

Luis Manuel Brocefio
CRdlario, 14/02/2010
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NOTICIAS Y BREVES

MusicDown es una orquesta
formada por jovenes musicos,
algunos con discapacidad in-
telectual, creada a iniciativa
de DOWN CATALUNYA vy
dirigida por el compositor vy
pianista Antoni Tolmos.

Este proyecto, que se inicio
el ano 2009, combina los di-
bujos del ilustrador Picanyol,
la musica de Antoni Tolmos
y las voces de cinco narra-
dores para encarnar a los
personajes de tres cuentos
populares catalanes.

La idea de crear esta iniciati-
va surgioé cuando, a partir de
Su participacion en un libro
de recetas de DOWN LLEI-
DA, Antoni Tolmos decidid
colaborar con el colectivo
de una forma mas directa
y relacionada con su profe-
sion. Asi, gracias a DOWN
LLEIDA, el compositor entrd

MUSICDOWN, UNA ORQUESTA MULTIDISCIPLINAR

en contacto con DOWN CATA-
LUNYA para crear MusicDown.

Para encontrar
discapacidad intelectual, y vo-
luntarios sin ella, se hizo un lla-
mamiento entre todas las enti-
dades de DOWN CATALUNYA,

llegando a contar la orques-
ta con 25 miembros. El resul-
tado, ademas de las nuevas
amistades vy las experiencias
aprendidas, fueron los cua-
tro conciertos interpretados
en Barcelona, Sabadell, Giro-
na vy Lleida.

musicos con

PRACTICAS LABORALES

EN EL AYUNTAMIENTO DE BADAJOZ

Gracias a un convenio de Practicas Formativas en-
tre DOWN EXTREMADURA vy el Ayuntamiento de
Badajoz, José Manuel y Tamara podran aprender
un empleo en los Servicios Médicos de Salud de la
localidad, desempefiando funciones de auxiliar de
servicios administrativos.

El convenio estd dirigido a los alumnos del Pro-
grama de Cualificacion Profesional Inicial, que
tiene como finalidad la adquisicion de las com-
petencias necesarias para favorecer la insercion
social, educativa y laboral, asi como potenciar el
aprendizaje a lo largo de la vida. Dentro de este
programa, la fase de practicas es el colofon de
la etapa de formacion, en la que se afianzan los
conocimientos adquiridos.
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Gracias a este mismo convenio, pero en el Hospi-
tal de Mérida y en el Centro de Atencion a la De-
pendencia Rosalba, Calixto tiene la oportunidad
de prestar apoyo al pinche de una cocina profe-
sional, mientras José Antonio realiza practicas en
la zona de recursos humanos y Nacho en tareas
propias de atencidn al publico, distribuyendo las
historias clinicas en consultas externas y colabo-
rando en la gestion de altas y bajas del programa
informatico.



IBERDOWN INCORPORA A DOS PERSONAS CON SINDROME
DE DOWN A SU JUNTA DIRECTIVA

La asociacion ha incluido en su
Junta Directiva un Organo de Re-
presentacion de las Personas con
Discapacidad, que estara com-
puesta por dos miembros elegi-
dos por y entre las personas con
discapacidad de la entidad, que se
reunird una vez al trimestre para
elaborar sugerencias, peticiones e
informes que remitiran a la Junta
Directiva para su gestion.

Corresponde a la Comision Con-
sultiva velar por el fiel cumpli-
miento de los estatutos, del re-
glamento de régimen interior vy el
codigo ético y, muy especialmen-
te, de los derechos inherentes a
las personas con discapacidad.

La Comision Consultiva tendra a
su disposicion, si asi fuera nece-
sario y por el tiempo preciso, los
servicios profesionales de los que
dispone IBERDOWN, tanto los de
promocion de la autonomia per-

Imagen: Antonio Porto

sonal, como los gerenciales o juri-
dicos, para gque les asesore en las
reuniones previas a la celebracion
de las Juntas Directivas en las que
vayan a participar o para la pre-
paracion de aquellos informes o
dictdmenes que consideren nece-
sario trasladar a la Presidencia.

Corresponde también a la Comi-
sion Consultiva trasladar a la Jun-
ta Directiva su parecer sobre el

e __
= 91

funcionamiento de la asociacion,
asi como orientar y solicitar a la
Junta Directiva aquellos servi-
cios, programas y actividades
que consideren oportunos para
la mejor promocioén de su auto-
nomia personal y acceso a los
bienes y servicios, tanto de ocio
y tiempo libre, como culturales,
sociales, deportivos, formativos,
de empleo y cualesquiera otros
que consideren pertinentes.

EXPOSICION
FOTOGRAFICA EN DOWN
FERROL TEIMA

La Red Europea contra la Pobreza y la Exclu-
sion Social en Galicia (EAPN-GALICIA), de la
gue forma parte DOWN GALICIA, convocd en
el mes de noviembre su | Concurso de Foto-
grafia Inclusiva.

DOWN FERROL TEIMA participd con dos
imagenes de su colaborador habitual, Anto-
nio Porto, resultando ganadora una de ellas
(junto a estas lineas). Con las mejores foto-
grafias del certamen se realizd una exposicion
en el Parlamento Gallego que luego llegd a
DOWN FERROL TEIMA, donde estuvo abier-
ta al publico hasta el 13 de marzo.
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NOTICIAS Y BREVES

FUNDABEM CERTIFICA LA CALIDAD DE SUS SERVICIOS

Tras dos afos de esfuerzo y trabajo, la Funda-
cion Abulense para el Empleo ha conseguido
certificar los servicios que ofrece en sus insta-
laciones segun la norma de calidad UNE ISO
9001:2008.

Este sello viene a avalar la calidad y profesio-
nalidad de los servicios que ofrece la entidad,

continua y la transparencia en su trabajo. El pa-
tronato y el equipo de profesionales han reali-
zado un esfuerzo importante para llegar a este
punto, que supone un reconocimiento al tra-
bajo de su Centro de Formacion Laboral “Fun-
dabem”, del Programa de Insercion Laboral de
“Navaluenga” y de los programas de Cualifica-
cion Profesional Inicial Especial, del Servicio de

y pone de manifiesto su apuesta por la mejora Ocio vy Voluntariado y del de sus Viviendas.

TRES JOVENES DE DOWN
CORDOBA SE INCORPORAN A
TRABAJAR EN DECATHLON

DOWN NAVARRA CREA
EMPRESAS FICTICIAS
PARA LA FORMACION
DE TRABAJADORES

Ulises es la primera empresa simulada crea-
da para personas con discapacidad inte-
lectual, que ofrece a jovenes con sindrome
de Down la oportunidad de aprender de
una forma practica. Ulises estd dedicada
a la comercializacion de menus y catering,
reproduciendo los circuitos administrati-
vos, las tareas comerciales y las relaciones
tipicas de cualquier empresa.

Natalia, Juan Antonio y Angel, superaron por mé-
ritos propios la fase de seleccién para trabajar en
distintas secciones de la nueva tienda Decathlon
abierta en la ciudad de Cordoba. Posteriormente
asistieron al curso de formacion que imparte la
propio empresa y se incorporaron definitivamen-
te a su puesto.

En una primera fase de este innovador pro-
yecto se adapta el material de empresa a
las necesidades de aprendizaje del grupo:
departamentos, compras, ventas, contabili-
dad, facturas, pedidos, albaranes... Asimis-
Mo, se ha creado un programa informatico
de gestion para Ulises, similar a una realidad
empresarial pero igualmente adaptado.

LA UNIVERSIDAD DE GRANADA OFERTARA PRACTICAS
LABORALES A USUARIOS DE DOWN GRANADA

El pasado 4 de marzo, el rec-
tor de la Universidad de Grana-
da, Francisco Gonzalez, y Maria
del Pilar Lopez, presidenta de
DOWN GRANADA, firmaron un
convenio de colaboracién para
contribuir a la integracion social
y laboral de las personas con sin-
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drome de Down. Gracias a este
convenio, la institucion académi-
ca contard en sus instalaciones
con personas con Trisomia 21
para la realizacion de practicas
prelaborales en diversos servi-
cios de la universidad con una
duracion de 3 a 6 meses.



GRANDES TRIUNFOS EN NATACION

Nuestros deportistas demuestran ser unos auténticos campeones cada vez que tienen la opor-
tunidad. En esta ocasion lo han hecho tanto en los prestigiosos Special Olympics, donde Tonet
Ramirez brilld con luz propia, como en el Campeonato de Espafa.

TONET RAMIREZ VUELVE A CASA CON DOS MEDALLAS OLIMPICAS

THEM~ i
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Tonet Ramirez, miembro de la seleccion espafo-
la de natacion y usuario de DOWN LLEIDA, ob-
tuvo dos medallas en los Special Olympics. Una
de ellas, la de oro, tras proclamarse campeodn del
mundo en 50 metros crol.

Ramirez firmd una gran actuacion en esta edi-
cion de los Special Olympics, celebrada en Ate-
nas entre el 24 de junio y el 4 de julio. Ademas de
la medalla de oro ya citada, obtuvo la de bronce
en relevos 4x50 metros estilos y acabd cuarto,
rozando el podio, en los 50 metros espalda.

En los Juegos participaron 7.000 atletas de 180
paises, segun los organizadores, con un total de
22 competiciones. Entre ellas destacaron las de
natacion, tenis, atletismo, baloncesto, voleibol,
gimnasia ritmica, futbol o badminton.

La proxima edicion se celebrara en la localidad de
Pyeongchang, en Corea del Sur, en el ano 2013.

TRES MEDALLAS PARA DOWN LAS PALMAS EN EL CAMPEONATO DE ESPANA

DE NATACION

Durante los pasados dias 17 al
20 de febrero, la Federacion
Espanola de Deportes para
personas con Discapacidad
Intelectual (FEDDI) organizo libres.
el Campeonato de Espafa de

natacion en San Fernando y  «Fatima

* Héctor Santana Sanchez, del
Club Salinas Santa Lucia, logro el
bronce en 50 metros braza vy la
medalla de plata en 100 metros

Estupifian

=

Gonzalez,

Cadiz, en el que participaron
cuatro jovenes con sindrome
de Down de DOWN LAS PAL-
MAS, obteniendo los siguientes
resultados:

M2 Rosa Batista Angulo, del
Club Discarucas, se alzd con
la medalla de plata en 100 me-
tros espaldas, cuarto puesto
en 50 metros espalda y quinto
puesto en 50 metros libres.

perteneciente al Club Natacion
Las Palmas, quedd en el nove-
no puesto en 100 metros libres,
quinto puesto en 50 metros ma-
riposa y en duodécimo lugar en
50 metros libres.

* Francisco Montesdeoca Martin,

del Club Nataciéon Las Palmas,
alcanzd el cuarto puesto en 100
metros mariposa, séptimo en 100
metros libres y tercero en relevo.

R
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Todos

iguales,

todos
diferentes

—

Sanitas Accesible

En Sanitas te ofrecemos un sequro médico privado para personas con Sindrome de Down:
Sanitas Accesible-Sindrome de Down.

e Con las mismas coberturas que los clientes sin discapacidad
e Por un mismo importe, las mismas ventajas para todos
e Con acceso a la totalidad del cuadro médico de Sanitas

e Con el compromiso de Sanitas de reinvertir el 100% del beneficio en proyectos
relacionados con las personas con discapacidad

Desarrollado conjuntamente con Down Espaiia.

901100 210 www.sanitas.es

(L\J ADOP

Patrocinador
del Equipo

// Paralimpico
Espanol

Sani%




CARTA DE
AGRADECIMIENTO
A PEDRO OTON

Querido Don Pedro Oton, tenemos que decirte gra-
cias de parte de todos los usuarios de FUNDOWN,
porgue desde que la fundaste renacieron nuestras
vidas gracias a esta iniciativa que tuU tuviste y en la
que tu hijo también estd integrado.

En todos estos aflos hemos sentido que muchas ve-
ces las cosas han tenido su cauce correcto y han
dado esperanzadores resultados: hemos podido ex-
presar nuestra alegria y bienestar entre nosotros y
compartir entre todos momentos que no se olvidan.
Hemos podido ver la luz de la vida.

Los resultados de los acontecimientos han sido po-
sitivos, nuestros avances son muy altos, y nos sen-
timos integrados completamente en la sociedad,
porgue se nos da la oportunidad de ser libres vy rela-
cionarnos en la sociedad.

Nuestras inquietudes se han suavizado mucho vy ya
somos capaces de defender el derecho a vivir y a
compartir nuestra vida personal con quien nosotros
decidamos.

Gracias a las clases educativas, y los acontecimien-
tos entre los usuarios de FUNDOWN y Aynor, a los
cursos gue hacemos y con los estudiantes que se
integran en los pisos, en general sentimos como
hemos recogido y captado otra vez los momentos
mas emotivos e interesantes de nosotros mismos.

Hemos recuperado el sentido de vivir, en general,
aceptando los errores que alguna vez hemos come-
tido. Ahora tenemos conocimiento de lo que es el
limite, de lo que podemos hacer, incluso llegar mas
lejos cada dia y no tener miedo al futuro.

Por lo tanto queremos agradecerte con todo nues-
tro carifio lo que has hecho por nosotros, por tu va-
lentia, por tus esfuerzos incansables como fundador
de esta empresa.

Es emotivo decirte todo lo que hemos conseguido
gracias a ti y a tu entrega diaria, siempre pensando
en Nosotros.

Gracias a tu entrega hacia nosotros has hecho que
el miedo, las inquietudes vy las barreras hayan des-

Pedro Otoén (izquierda) coloca la primera piedra del
Centro de Promocién de la Autonomia Personal de
Murcia, pionero en Espafa.

aparecido por completo para esta juventud con
ganas de vivir.

Has hecho gque las personas que son usuarios de
esta fundacion tuvieran futuro y lo encuentren,
porgue se han insertado en la vida social, laboral
y familiar, celebrando cada dia cada avance, cada
paso, gracias a ti.

HEMOS RECUPERADO EL SENTIDO DE
VIVIR, EN GENERAL, ACEPTANDO LOS
ERRORES QUE ALGUNA VEZ HEMOS
COMETIDO

Has hecho que las personas gue estaban desorien-
tadas hayan reanimado y has hecho gue sus co-
nocimientos mejoren y miren hacia el futuro, que
la sociedad nos miren como personas normales en
la calle, en los cursos, en el empleo, sintiendo que
estamos dispuestos a darlo todo por seguir asi.

Has hecho que con tu capacidad se quiten muchas
barreras a las personas con discapacidad, porque
nos hemos sentido alabados cada momento vy
orientados en cada sitio.

Por todo esto y mucho mas: Gracias Pedro.

Hasta luego.

Antonio Almagro Murcia
FUNDOWN.
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CARTA DE DESPEDIDA A PEDRO OTON

Estamos todos orgullosos por tu empefio, Pedro, Pienso que la gente se despierta despues de un

por haber creado FUNDOWN, una fundacion fuer- viaje agotador para ver el otro mundo. Espero que

te, luchadora, agradecida, que no se quiebra ni ter- estés muy bien donde estés, porque te echamos

mina, sino que sigue y sigue y no termina. de menos. La verdad de todo es que has dejado
un hueco muy importante en nuestra vida y nos

Pero la fundacion v tu casa siguieron encendidas sentimos inquietos ante tu nuevo camino.

cuando te fuiste, dolida por la escalera iluminada

en un cielo azul lleno de recuerdos, pensamientos Te deseamos toda la suerte en tu nuevo camino.

y sensaciones. Paso a paso, andantes con tus re- Gracias por todo Pedro.

cuerdos, hasta el ultimo peldafo, viendo que tenias

que abrir una puerta esperanzadora en la que po- Hasta luego.

nia tu nombre vy tus apellidos, y todos tus logros.

Dios te esperaba para cogerte fuertemente v lle- Antonio Almagro Murcia
varte con El y Jesus para decirte que tu luz nunca FUNDOWN.
la apagues. ¢Qué habra que hacer alli?, iqué tipo

de vida habra alli?

YO

Mirada dulce, suave, eterna. Versos misteriosos como ser,
emociones.

Tu mirada habla, escucha, siente, emociones fuertes, débiles.
Rostro sin ver motivos.

Sonrisas viajando en tus ojos; sonrisa de felicidad.
Esperanza como ser paloma sin alas, despiertas, te ves animal.
Sofar con emociones, tu me ensefaste a cambiar. Ver en mi, valorar
mi ser.

Escuchaste, comprendiste mi razén, esa mirada que nunca olvidaré.
Verte sonreir, verte brillar. Esos ojos, veo esa esperanza. Llegaron las
estrellas.

Ojos en el cielo, caricias, miradas atadas.
SoAar contigo es como conocerte, ver tu forma de ser. I
Emociones, faltan mil colores, perlas, piedras preciosas. ‘ -

. . , . 5
Viajar a través como ver estrellas entre miradas eternas. \

Cristina Isabel Dominguez

Si tienes sindrome de Down y quieres participar en la Revista Down,
envianos tus aportaciones (cuentos, cartas, experiencias, fotografias...)
a redaccion@sindromedown.net

44 | REVISTA DE LA FEDERACION ESPANOLA DE SINDROME DE DOWN



Consulta la agenda completa en www.sindromedown.net

XI ENCUENTRO DE FAMILIAS

29 y 30 de octubre de 2011
www.sindromedown.net

Ya esta disponible la inscripcion on-line para este tradicio-
nal encuentro, que cumple ya su undécima edicion. Este
afo las familias, profesionales, estudiantes y ponentes
podran disfrutar del estupendo clima mediterrdneo v la
hospitalidad de la isla de Menorca. Para inscribirse, entre
en la imagen del XI Encuentro de Familias que aparece en
www.sindromedown.net.

392 CONVENCION ANUAL DEL NATIONAL
DOWN SYNDROME CONGRESS

Del 5 al 7 de agosto, San Antdn (Texas, EEUU)
www.ndsccenter.org

Los dias 5, 6 y 7 de agosto se celebra en la localidad teja-
na de San Antén (EEUU) la tradicional Convencion Anual
del National Down Syndrome Congress. Este afo cuenta
con numerosas actividades desde las mafiana del viernes,
cuando a las 815 horas se dé comienzo a la convencion
con la ponencia de la Dra. Libby Kumin sobre el tema
‘Ayudando a nifios con sindrome de Down a desarrollar y
mantener un habla entendible’. Le seguira Emilio Ruiz, que
hablarad sobre ‘La formacion para el dominio de las ade-
cuadas habilidades de relacion interpersonal en personas
con sindrome de Down’. Ambas conferencias serviran de
antesala al acto inaugural, previsto para las 18:30 horas.

Durante todo el fin de semana se alternaran conferencias
dirigidas a jovenes, adultos o hermanos, con actividades
Como un campamento para los mas pequenos, bailes o un
espectaculo para descubrir nuevos talentos. La clausura
se realizara el domingo 7 de agosto a las 13:30 horas.

Las inscripciones se pueden realizar a través de la siguiente
direccion: https://register.ndsccenter.org/Userlogin.aspx

PARA LEER

Autor: DOWN CATALUNYA
Edita: Larousse (2010)
Idioma: Catalan

ISBN: 978-84-8016-939-4
Precio: 20 Euros

Pedidos: DOWN CATALUNYA

Autor: Asociacion Americana de
Discapacidades Intelectuales y del
Desarrollo (AAIDD)

Edita: Alianza Editorial (2011)
Traduccién: Miguel Angel Verdugo
Alonso

Formato: 352 pags., rustica.

ISBN: 978-84-206-5262-7

Precio: 32 Euros

UK EDUCATION CONFERENCES

Del 29 de septiembre al 1 de octubre de 2011,
Leeds (Inglaterra)
www.dseinternational.org/en/gb/news/2011/05/
uk-conferences.aspx

LLas conferencias, organizadas por Down Syndrome Orga-
nization, ofrecen orientacion practica sobre las necesida-
des de desarrollo y aprendizaje de los niflos con sindrome
de Down, asi como estrategias eficaces para la intervencion
temprana vy la educacion.

La asistencia a una de las sesiones tiene un coste de ins-
cripcion de 150 euros si se realiza antes del 5 de agosto y de
200 euros después de esa fecha. La asistencia los dos dias
tiene un coste de 300 y 400 euros, respectivamente.

ENCUENTRO-SEMINARIO PARA PADRES
LO QUE HAY QUE SABER - ESTRATEGIAS PARA LA
CRIANZA DEL NINO CON SINDROME DE DOWN

8 de noviembre de 2011, Barcelona
www.fcsd.org (Habra servicio de guarderia)

Organizado por la Fundacion Catalana Sindrome de Down
con el propdsito de crear un espacio donde poder tratar
y debatir temas de interés que inciden en la mejora del
desarrollo de los mas pequenos.

RELATS A DUES BANDES: 25 MIRADES DE CATALUNYA

En esta interesante obra, creada por DOWN CATALUNYA, a
partir de entrevistas realizadas por personas con sindrome de
Down, diferentes personalidades catalanas narran peguefas
historias y desvelan curiosas anécdotas de sus vidas, como la
del ex presidente Pasqual Maragall, quien rememora como se
gestd la idea de organizar los Juegos Olimpicos de Barcelona
de 1992.

DISCAPACIDAD INTELECTUAL. DEFINICION,
CLASIFICACION Y SISTEMAS DE APOYO

Manual indispensable para cualquier profesional del dmbito
de las discapacidades, que cumple ya su undécima edicion.
Un equipo de dieciocho expertos ha realizado un trabajo con
el que muestra una vision progresista sobre la discapacidad
intelectual y ofrece la informacion mas autorizada y actual
para definirla, clasificarla y diagnosticarla. También planifica
los apoyos necesarios a lo largo de la vida de las personas
con discapacidad para mejorar su vida en sociedad.
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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
Almerla

Tlfno.. 950 26 87 77

Web: www.asalsido.org

DOWN EL EJIDO

El Ejido (Almeria)
Tlfno.: 950 48 76 43
Web: downelejido.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)

Tlfno.: 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)
Tlfno.; 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)
Tlfno.: 956 34 46 50

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

DOWN CORDOBA

Cordoba

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

DOWN GRANADA

Granada

TIfno.: 958 1516 16

Web: www.downgranada.org

DOWN HUELVA. AONES
Huelva

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

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

DOWN MALAGA

Mélaga

TIfno.: 95 227 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

TlIfno.: 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.downhuesca.com

DOWN ZARAGOZA
Zaragoza

TIfno.: 976 38 88 55

Web: www.downzaragoza.org

ASTURIAS

DOWN PRINCIPADO DE ASTURIAS
Oviedo

TIfno.: 985 11 33 55

Web: www.downasturias.org

BALEARES

ASNIMO. ASOCIACION SINDROME
DE DOWN BALEARES

Marratxi (Mallorca)

TIfno.: 97160 49 14

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

FUNDACION SINDROME DE DOWN DE
LAS ISLAS BALEARES

Marratxi (Mallorca)

TIfno: 971604 995 / 636 736 026

CANARIAS

DOWN 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 SINDROME DE
DOWN DE CANTABRIA
Santander

TIfno.: 942 27 80 28

Web: www.downcantabria.com
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CASTILLA Y LEON

DOWN CASTILLA Y LEON
Valladolid
Tlfno.: 983 22 78 06

DOWN AVILA

Avila

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

FUNDABEM. FUNDACION
ABULENSE PARA EL EMPLEO
Avila

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

ASOCIACION SINDROME DE DOWN
DE BURGOS

Burgos

TIfno.: 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 710913

DOWN SALAMANCA
Salamanca
Tlfno.: 92318 79 03

DOWN SEGOVIA.
ASIDOS

Segovia

TIfno.: 92144 33 95

DOWN VALLADOLID
Valladolid
Tlfno.: 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.: 925 23 4111

DOWN CIUDAD REAL.
CAMINAR

Ciudad Real

TIfno.: 926 22 7015 / 926 2147 02

DOWN CUENCA
Cuenca
TIfno.: 969 2113 29

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

DOWN TOLEDO

Toledo

TIfno.: 925 23 4111

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)

Tlfno.: 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 SiINDROME
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
Tlfno.: 956 5103 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)

TIfno.: 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

GALICIA

DOWN GALICIA

Santiago de Compostela (A Coruna)
TIfno.: 98158 11 67

Web: www.downgalicia.org

ASOCIACION DOWN CORUNA
A Coruha

TIfno.: 98126 33 88

Web: www.down-coruna.com

DOWN FERROL. TEIMA

El Ferrol (A Corufa)

TlIfno.: 981 32 22 30

Web: down-teima.iespana.es

ASOCIACION DOWN COMPOSTELA

Santiago de Compostela (A Corufa)
TIfno.: 98156 34 34
Web: www.downcompostela.org

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

Web: www.downcompostela.org

DOWN LUGO

Lugo

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

DOWN OURENSE

QOurense

TIfno.: 988 37 0313 / 677 49 41 05
Web:

Web: www.downourense.org

DOWN PONTEVEDRA. “XUNTOS”
Pontevedra

TlIfno.: 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.: 91736 4169

Web: www.apadema.com

CENTRO DE EDUCACION ESPECIAL

MARIA CORREDENTORA
Madrid
TIfno.: 91 741 38 38

FUNDACION APROCOR

Madrid

TIfno.: 91759 84 57

Web: www.fundacionaprocor.com

PRODIS

Madrid

TIfno.: 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

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

AGUILAS DOWN
Aguilas (Murcia)
TIf: 968 4108 42

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

NAVARRA

DOWN NAVARRA

Pamplona

Tlfno.: 948 26 32 80

Web: www.sindromedownnavarra.org

PAIS VASCO

DOWN ARABA-ISABEL ORBE
Vitoria-Gasteiz (Alava)

TIfno.: 945 22 33 00

Web: www.downaraberri.blogspot.com

AGUIDOWN. ASOCIACION
GUIPUZCOANA PARA EL SINDROME
DE DOWN

San Sebastidn (Guipuzcoa)

TlIfno.: 943 3219 26

LA RIOJA

ARSIDO DOWN RIOJA

Logrofo

TIfno.: 94127 2595 / 94123 53 45
Web: www.arsido.org

VALENCIA

ASOCIACION SINDROME DE DOWN
DE VALENCIA. ASINDOWN

Valencia

TIfno.: 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
Castelldn

TIfno.: 964 2514 27

Web: www.downcastellon.com

FUNDACION ASINDOWN

Valencia
TIfno.: 96 383 42 98
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Donde unos ven exclusion,
nosot'Fosli oportunidad.

En Caja Madrid fomentamos clusién'laboral de las personas que tienen mas
dificultades para accede j 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.

. . CA DRID
e Caja Madrid, ésta es tu obra. RA'SOCIAL

Si eres clien




