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A) INTRODUCCION

El IX Encuentro Nacional de Familias de Personas con Sindrome
de Down se celebr6é en Lleida del 5 al 8 de diciembre de

2008.

El Encuentro supone para todos aquellos que participan, una
oportunidad Unica para intercambiar experiencias e informaciéon
sobre el sindrome de Down. El programa se disefi¢ atendiendo
a las necesidades ludicas y formativas de las familias. Se
desarrollaron de forma paralela conferencias y talleres
impartidos por profesionales especializados en el campo de la
trisomia 21, asi como actividades de ocio y tiempo libre
encaminadas a hacer de estos dias momentos de convivencia

para las familias.

Este encuentro se ha celebrado por octavo afio consecutivo y
DOWN ESPANA ha contado en esta ocasién con la colaboracion
de DOWN LLEIDA para su organizacion. Tras ocho afos
celebrandose se ha consolidado como uno de los eventos fijos
en el calendario de actividades de la Federacion siendo una de

las actividades que tiene un mayor impacto mediatico.

Desde el area de comunicacion, el encuentro brinda una buena
oportunidad de dar difusién a la situacion de las personas con
sindrome de Down asi como de ofrecer una imagen de positiva
y de normalizaciobn de la vida diaria de las personas con

Trisomia 21.
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B) ACCIONES DE COMUNICACION

» Se elabor6é un completo directorio de medios de
comunicacion nacionales y locales (prensa, radio y
television) con objeto de poder disponer de la mayor
cobertura posible en la ciudad de Lleida. Para ello
contamos con la colaboracion de Marta Mas, periodista

del diario Segre.

» Se elabor6 un dossier de prensa (anexo a esta

documentacion) que incluia:

-Informacidn relativa a qué es el Encuentro Nacional de

Familias (programa, el por qué de un encuentro...).

-Informacion relativa al sindrome de Down.

-Consejos de estilo para tratar el sindrome de Down en los
medios de comunicacion.

-Informacion acerca de DOWN ESPANA (quiénes somos,
nuestros objetivos y programas)

- Informacién acerca de DOWN LLEIDA

-Informacién acerca de los Premios Trébol y entidad premiada
2008.

Se elaboraron los siguientes materiales (anexos a esta
documentacion):

-Una nota de prensa avance del Encuentro y convocatoria a
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medios de comunicacion. Enviadas ambas el 28/11/08.
-Una nota de prensa recordatorio y con informacion sobre
el premio trébol. Enviada el 5/12/08.

-Una nota de prensa enviada el mismo dia del acto inaugural.

Se envid a las 15 horas una np embargada a la agencia de
noticias Europa Press con los discursos de Pedro Oton, Pilar
Sanjuan y el alcalde de Lleida; a las 17:00 se remitié esa
misma np embargada al resto de medios y a las 21:00 horas se
envié una tercera np a todos los medios que ya incluia todos los

discursos del acto inaugural.

-Una nota de prensa de la Conferencia Inaugural.

La atencion a los medios se coordind a través del Departamento
de Comunicacion de Down Espafia. Para la realizacion de las
fotografias del Encuentro DOWN ESPANA conté con la

colaboracién de Daniel Pérez.

C) MEDIOS ASISTENTES AL ENCUENTRO O QUE
SOLICITARON INFORMACION

AGENCIAS
* EFE
* EUROPA PRESS
= SERVIMEDIA

RADIO
= COPE LLEIDA
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= RNE
= SEGRE RADIO

TELEVISION

= SEGRE TV

= TELEVISION ESPANOLA
= TV3

PRENSA
= SEGRE
= LA MANANA
= LA VANGUARDIA

PROGRAMAS RADIO /TV QUE OFRECIERON

INFORMACION DEL ENCUENTRO

» LA PALESTRA (BARCELONA) (COP) 05-12-2008 13:56 h
9 JORNADA D'ACOLLIDA DE FAMILIES DE MEMBRES AFECTATS PEL
SINDROME DE DOWN.

= EL SUPLEMENT 671272008 00:00:29
LLEIDA. MES DE 700 PERSONES PARTICIPEN FINS DEMA EN UNA
TROBADA DE FAMILIES AMB PERSONES AMB SINDROME DE DOWN.

= INFORMATIVO REGIONAL (RN1) 07-12-2008 13:45
LLEIDA. MES DE 700 PERSONES PARTICIPEN FINS DEMA EN UNA
TROBADA DE FAMILIES AMB PERSONES AMB SINDROME DE DOWN
ORGANITZADA PER DOWN ESPANYA. DECLARACIONS DE PILAR SAN
JUAN, PRESIDENTA DE DOWN LLEIDA.

» L'INFORMATIU DEL MIGDIA (CAT) 06-12-2008 14:22
TROBADA DE FAMILIARS DE PERSONES AMB SINDROME DE DOWN
REUNEIX AMB MES DE 700 PERSONES. DECLARACIONS DE PILAR
SANJUAN, PRESIDENTA DE DOWN LLEIDA.
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* COMRADIO AREA BARCELONA MIGDIA 08-12-2008 14:47 h
*ELS FAMILIARS DE PERSONES AMB SINDROME DE DOWN
REIVINDIQUEN L'IMPORTANT PAPER QUE JUGUEN ELS GERMANS DELS
DISCAPACITATS. EN LA NOVENA TROBADA ESTATAL QUE S'HA
CELEBRAT A LLEIDA HAN ESTAT ELS PROPIS JOVES AMB SINDROME DE
DOWN ELS QUE PER CLOURE LA TROBADA HAN REFLEXIONAT SOBRE
ELS SEUS DRETS.

» LA TARDE CON CRISTINA (COP) 08-12-2008Hora: 18:35
EN LA SECCION 'EL PATIO", CON PATRICIA LOPEZ, CARMEN CANDELA.
SE HABLA DE LA REUNION EN LLEIDA DE FAMILIAS CON HIJOS CON
SINDROME DE DOWN EN EL PROYECTO "ESCUELAS DE VIDA".
DECLARACIONES DE JOVENES CON SINDROME DE DOWN; PEDRO
OTON, PRESIDENTE DE 'DOWN ESPANA'; NURIA ILLAN, ASESORA DE
'DOWN ESPANA' EN MATERIA DE AUTONOMIA PERSONAL PADRES DE
JOVENES CON SINDROME DE DOWN.

* INFORMATIU CAP DE SETMANA MIGDIA (TV1) 07-12-2008
14:09 h
IX TROBADA DE FAMILIES DE PERSONES AMB SINDROME DE DOWN.
ALLA HAN DEMANAT QUE S'ACCELERI L'APLICACIO DE LA LLEI DE LA
DEPENDENCIA. DECLARACIONS DE PEDRO OTON, PRESIDENT DOWN
ESPANYA.

= TELED. FIN SEMANA 2 (TV1) 07-12-2008. 21:21 Programa h LAS
FAMILIAS DE PERSONAS CON SINDROME DE DOWN HAN PEDIDO HOY
EN SU CONGRESO DE LLEIDA QUE SE ACELERE LA APLICACION DE LA
LEY DE LA DEPENDENCIA. DECLARACIONES DE PEDRO OTON,
PRESIDENTE DOWN ESPANA.
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D) CONVOCATORIA Y NOTAS DE PRENSA

A continuacién se adjuntan la convocatoria y notas de prensa

enviadas a los medios

Nota de prensa 28/11/2008

Durante los dias 5,6, 7y 8 de diciembre

LLEIDA ACOGERA EL IX ENCUENTRO DE FAMILIAS DE
PERSONAS CON SINDROME DE DOWN

= Maés de 700 personas se daran cita en la ciudad catalana para disfrutar de
unos dias de convivenciay ocio compartido.

= Se han preparado distintos talleres en los que se abordardn temas como:
la salud de las personas con sindrome de Down, el envejecimiento activo,
la atencion temprana, la estimulacion y el lenguaje.

= Ya han confirmado su presencia al acto inaugural numerosas
personalidades del &mbito social y politico.

(Madrid, 3 de diciembre de 2008).- El IX Encuentro de Familias de Personas
con Sindrome de Down, organizado por DOWN ESPANA en colaboracién con
DOWN LLEIDA, reunira en la ciudad catalana a mas de 700 personas
vinculadas a la trisomia 21. Durante cuatro dias, Lleida servira como espacio
de convivencia, reflexion y analisis para las personas con sindrome de Down y
sus familias.

El acto inaugural tendra lugar el viernes 5 de diciembre a las 19:00 horas en
el “Salén de Congresos” de la Firade Lleida.

Ya han confirmado su presencia numerosas personalidades como Angel Ros -
Alcalde de Lleida-, Luis Cayo -Presidente del CERMI-, Jaume Gilabert -
Presidente de la Diputacion de Lleida-, Ricard Pons -Presidente del Consejo
Comarcal del Segria-, Carles Vega -Director de los servicios territoriales de
Accion Social y Ciudadania-, Luis Crespo -Director General de Fundacion
ONCE- y Arturo San Roman -Director de Comunicacion de Servimedia-, entre
otras, que seran acompafados por Pedro Otén, Presidente de DOWN
ESPANA y Pilar Sanjuéan, Presidenta de DOWN LLEIDA.

En el acto inaugural se proyectard un video de bienvenida que tendra como
protagonistas a familias de personas con sindrome de Down y se estrenara la
composicién musical "Soy como tu", realizada especialmente para este evento
por el compositor lleidatano Toni Tolmos.
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Tras el acto inaugural, se servira una cena en el restaurante Alari, cortesia del
Ayuntamiento de la ciudad, que tendra como protagonistas a las personas con
sindrome de Down y otras discapacidades intelectuales, pues seran ellos
quienes amenicen la velada. Por un lado el grupo musical ‘Los Crac de Andi’,
tocard varias piezas de su repertorio y los alumnos de la Escuela de Hosteleria
de Lleida seran los encargados de servir las mesas.

Durante estos dias, los participantes disfrutaran de varias actividades de ocio
como salidas al centro de Lleida, visitas a cooperativas de aceite de Les
Garrigues y el Segria y diversos actos de cultura popular.

Asimismo, se han organizado distintos talleres en los que las familias podran
conocer de cerca la opinidn de distintos expertos y plantear preguntas en
materias como la atencion temprana, el envejecimiento activo, la salud, los
hermanos de las personas con sindrome de Down.

DOWN ESPANA -Federacion Espafiola de Sindrome de Down- es una ONG formada
por 79 asociaciones, que trabajan en toda Espafia en la mejora de la calidad de vida
de las personas con sindrome de Down y sus familias. Entre sus objetivos esta facilitar
a este colectivo los apoyos necesarios para su inclusion normalizada en la sociedad
mediante programas de atencién temprana, educacion, empleo con apoyo y vida
independiente.

Mas informacion: Beatriz Prieto
Jesus Blanco ~
Comunicacion DOWN ESPANA Telf.: 91 716 07 10
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Convocatoria de Prensa 28/11/2008

Acto inauqgural, viernes 5 de diciembre a las 19:00 horas

LLEIDA ACOGE EL IX ENCUENTRO DE FAMILIAS DE
PERSONAS CON SINDROME DE DOWN

El IX Encuentro de Familias de Personas con Sindrome de Down, organizado
por DOWN ESPANA en colaboracién con DOWN LLEIDA, reuniré en la ciudad
catalana a mas de 700 personas vinculadas a la trisomia 21. Durante cuatro
dias, Lleida servira como espacio de convivencia, reflexion y andlisis para las
personas con sindrome de Down y sus familias.

CONVOCATORIA DE PRENSA

Tema: IX Encuentro de Familias con Sindrome de Down
(Camps Elisis. Palau de Vidre, 25001, Lleida)

Lugar: ‘Salon de Congresos’ de la Fira de Lleida

Dia: Viernes 5 de diciembre

Hora: 19:00 horas

Confirmacion de asistencia: SRC en el teléfono 689.05.68.67
Contacto: Comunicacion DOWN ESPANA

Beatriz Prieto (Telf.: 689.05.68.67)

Jesus Blanco (Telf.: 91.716.07.10)
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Nota de Prensa 4/12/2008

Se entregara durante el acto inaugural del IX Encuentro de Familias de Personas
con Sindrome de Down

FUNDACION MAPFRE RECIBE EL PREMIO TREBOL A LA
SOLIDARIDAD DE DOWN ESPANA

= El premio Trébol a la Solidaridad reconoce a aquellas empresas,
instituciones o personalidades que han contribuido a mejorar la calidad
de vida de las personas con sindrome de Down.

= Este afio sera entregado a Fundacién MAPFRE por su compromiso con
las familias de personas con sindrome de Down.

= Recogerad el galardén Francisco Guerrero, gerente de MAPFRE en
Catalufia.

= La ceremonia tendra lugar durante el acto de inauguracion del IX
Encuentro de Familias de Personas con Sindrome de Down, el lunes dia 5
de diciembre alas 19:00 h en la Fira de Lleida.

(Madrid, 4 de diciembre de 2008) - La Federacion Espafola de Sindrome de Down,
DOWN ESPANA, ha resuelto conceder su Premio Trébol a la Solidaridad 2008 a la
FUNDACION MAPFRE, por su colaboraciéon con diversas asociaciones de DOWN
ESPANA y como reconocimiento al compromiso de apoyo a las familias de personas
con sindrome de Down.

Su colaboracion se vera pronto materializada a través del apoyo a proyectos y
programas de nuestra Federacion en esta area. De esta forma, la Fundacion MAPFRE
ha querido dar asi reconocimiento a la importancia de la labor de las familias, nucleo
esencial de la mejora de la calidad de vida de las personas con sindrome de Down.

En pasadas ediciones, se ha concedido a personalidades del &mbito politico -como la
Vicepresidenta del Gobierno de Espafia, Maria Teresa Fernandez de la Vega, al ex
Presidente del Gobierno, José Maria Aznar o al ex Presidente de la Junta de
Extremadura, Juan Carlos Rodriguez lbarra-, a obras sociales y fundaciones -como
Fundacion ONCE, Obra Social Caja Madrid, Fundacioén Inocente Inocente, Fundacion
Solidaridad Carrefour, Obra Social Caja Sur y Cajastur- y a empresas privadas -como
Ferrovial, Caja Extremadura o MRW-.

Francisco José Guerrero, gerente de MAPFRE en Catalufia, recogera el galardén de
manos de Sonia Salvia, una mujer con sindrome de Down, durante la inauguracion del
IX Encuentro de Familias de Personas con Sindrome de Down, que se celebrard el
lunes 5 de diciembre a partir de las 19h en la Fira de Lleida.

El IX Encuentro de Familias de Personas con Sindrome de Down, organizado por
DOWN ESPANA en colaboracion con DOWN LLEIDA, reunira en la ciudad catalana a
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mas de 700 personas vinculadas a la trisomia 21. Durante cuatro dias (desde el
viernes 5 hasta el lunes 8), Lleida servira como espacio de convivencia, reflexion y
analisis para las personas con sindrome de Down y sus familias.

Ya han confirmado su presencia numerosas personalidades como Angel Ros -Alcalde
de Lleida-Natividad Enjuto, -Subdirectora General de Ordenacién y Planificacion de
Politicas Sectoriales sobre la Discapacidad-, Luis Cayo -Presidente del CERMI-, Luis
Crespo -Director General de Fundaciéon ONCE-, Jaume Gilabert -Presidente de la
Diputacion de Lleida-, Miquel Pueyo —Delegado del Gobierno de la Generalitat-,
Ricard Pons -Presidente del Consejo Comarcal del Segria-, Carles Vega -Director de
los servicios territoriales de Accion Social y Ciudadania-, - y Arturo San Roman -
Director de Comunicacion de Servimedia-, entre otras, que seran acompafados por
Pedro Otén, Presidente de DOWN ESPANA vy Pilar Sanjuéan, Presidenta de DOWN
LLEIDA.

En el acto inaugural se proyectara un video de bienvenida que tendrda como
protagonistas a familias de personas con sindrome de Down y se estrenard la
composicion musical "Soy como tU", realizada especialmente para este evento por el
compositor lleidatano Toni Tolmos.

A continuacién, se servira una cena en el restaurante Alari, cortesia del Ayuntamiento
de la ciudad, que tendra como protagonistas a las personas con sindrome de Down y
otras discapacidades intelectuales, pues seran ellos quienes amenicen la velada. Por
un lado el grupo musical ‘Los Crac de Andi’, tocara varias piezas de su repertorio y los
alumnos de la Escuela de Hosteleria de Lleida seran los encargados de servir las
mesas.

Durante estos dias, los participantes disfrutaran de varias actividades de ocio como
salidas al centro de Lleida, visitas a cooperativas de aceite de Les Garrigues y el
Segria y diversos actos de cultura popular.

Asimismo, se han organizado distintos talleres en los que las familias podran conocer
de cerca la opinidn de distintos expertos y plantear preguntas en materias como la
atencion temprana, el envejecimiento activo, la salud, los hermanos de las personas
con sindrome de Down.

Este encuentro se realiza gracias a la colaboracion del Ministerio de Educacién
Politica Social y Deportes, Obra Social Caja Madrid, el Ayuntamiento de Lleida, la
Diputacion de Lleida, el Consejo Comarcal del Segria y el Departamento Accion Social
y Ciudadania de la Generalitat.

DOWN ESPANA -Federacion Espafiola de Sindrome de Down- es una ONG formada
por 79 asociaciones, que trabajan en toda Espafia en la mejora de la calidad de vida
de las personas con sindrome de Down y sus familias. Entre sus objetivos esté facilitar
a este colectivo los apoyos necesarios para su inclusion normalizada en la sociedad
mediante programas de atencién temprana, educacién, empleo con apoyo y vida
independiente.

Mas informacién: Beatriz Prieto Tel. 689 05 68 67
Jesus Blanco N Tel. 661 98 04 34
Comunicacién DOWN ESPANA
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Nota de Prensa 5/12/08

EMBARGADA HASTA LAS 19.30 HORAS DE HOY VIERNES DIA 5 DE 2008

Durante el acto inaugural del IX Encuentro de Familias de Personas con Sindrome de
Down

DOWN ESPANA RECLAMA A LA ADMINISTRACION UNA MAYOR
PROMOCION DE LA AUTONOMIA PARA LAS PERSONAS CON
SINDROME DE DOWN

= Pedro Otén (Presidente DOWN ESPANA): “las administraciones publicas
deben priorizar la creacion de Servicios de Promocion de la Autonomia
Personal (SEPAP) en sus politicas sobre discapacidad”.

= Angel Ros (Alcalde de Lleida): “deseo que estos cuatro dias en Lleida
ayuden a los asistentes a reflexionar conjuntamente sobre cémo mejorar
los mecanismos de inclusion social para hacer posible la igualdad
efectiva de todos los ciudadanos y ciudadanas entre ellos las personas
con sindrome de Down".

e Pilar Sanjuan (Presidenta DOWN LLEIDA): “después de este encuentro en
Lleida, nuestra ciudad conocera todavia un poco mas a las personas con
sindrome de Down y se mostrara mas abierta”.

(Lleida, 05 de diciembre de 2008) — El presidente de DOWN ESPANA, Pedro Oton,
reivindicd hoy, durante la inauguracion del IX Encuentro de Familias de Personas con
Sindrome de Down en Lleida, que la Ley de Dependencia tiene aun pendiente el
desarrollo de autonomia de las personas con sindrome de Down y reclamé a las
administraciones publicas que “la promocion de la autonomia personal sea el eje
central en las politicas sobre la discapacidad”.

Pedro Otén enfatizdé durante el encuentro que la Ley 39/2006 marca “un antes y un
después” en la vida de las personas con discapacidad intelectual en general y a las
personas con sindrome de Down en particular, pues deja definitivamente atras la
concepcion asistencialista dada al sector de la discapacidad. Por ello, inst6 a las
administraciones publicas a que en sus politicas sobre discapacidad prioricen la
creacion de nuevos Servicios de Promocion de la Autonomia Personal (SEPAP).

En esta misma linea se expres6 Pilar Sanjuan, presidenta de DOWN LLEIDA, al
sefialar que el objetivo del Encuentro es “seguir avanzando en la inclusion de nuestros
hijos en la sociedad, en convertirlos en ciudadanos activos, en conseguir que sus
capacidades pasen por encima de su discapacidad”, potenciando asi “la nueva imagen
de las personas con sindrome de Down”.

En relacibn a la Convencion Internacional de Derechos de las Personas con
Discapacidad, Pedro Otén sefialdé que constituye una “profunda revision” y
“renovacion” de la politica y la legislaciéon del entorno de las personas con
discapacidad en Espafa y “abre una nueva frontera de oportunidades” para mejorar la
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vida de este colectivo. Frontera que “necesitara organizaciones y personas que, COmo
DOWN ESPANA, mantengan firme la bandera de la reivindicacién y de la exigencia de
su cumplimiento y, como siempre, ahi esperamos estar presentes”.

ANGEL ROS, ALCALDE DE LLEIDA

El alcalde de Lleida, Angel Ros, expreso6 su deseo de que “estos cuatro dias en Lleida
ayuden a los asistentes a reflexionar conjuntamente sobre como mejorar los
mecanismos de inclusion social para hacer posible la igualdad efectiva de todos los
ciudadanos y ciudadanas, entre ellos, las personas con Sindrome de Down”.

PREMIOS TREBOL A LA SOLIDARIDAD

Durante la ceremonia se entregd el Premio Trébol a la Solidaridad 2008, que DOWN
ESPANA concede de forma anual a instituciones, empresas o personalidades que han
contribuido a la mejora de la calidad de vida de las personas con sindrome de Down.

Este afio el galardén se ha concedido a la Fundacion MAPFRE por su apoyo a los
proyectos de DOWN ESPANA y como reconocimiento de su compromiso con las
familias de personas con sindrome de Down en Espafia. El premio fue recogido por
Francisco José Guerrero, gerente de MAPFRE en Catalufia, de manos de Sonia
Salvia, una mujer con sindrome de Down.

CIERRE DEL ACTO INAUGURAL

Pilar Sanjuan se mostré convencida de que “después de este encuentro en Lleida,
nuestra ciudad conocera todavia un poco mas a las personas con sindrome de Down y
se mostrara méas abierta”.

Esta novena edicion del Encuentro, organizado por DOWN ESPANA gracias a la
colaboracion de DOWN LLEIDA, ha conseguido reunir a mas de 700 personas entre
especialistas, personas con sindrome de Down y sus familias, asi como
personalidades del mundo social y politico que no han querido faltar a esta cita.

Lleida ser& durante cuatro dias un espacio de convivencia, reflexion y andlisis para las
personas con sindrome de Down y sus familias; todo ello gracias a los talleres,
conferencias y actividades ludicas que se desarrollaran durante todo el fin de semana.

Este encuentro se realiza gracias a la colaboracion del Ministerio de Educacion
Politica Social y Deportes, Obra Social Caja Madrid, el Ayuntamiento de Lleida, la
Diputacion de Lleida, el Consejo Comarcal del Segria y el Departamento Accién Social
y Ciudadania de la Generalitat.

DOWN ESPANA -Federacion Espafiola de Sindrome de Down- es una ONG formada
por 79 asociaciones, que trabajan en toda Espafia en la mejora de la calidad de vida
de las personas con sindrome de Down y sus familias. Entre sus objetivos esta facilitar
a este colectivo los apoyos necesarios para su inclusion normalizada en la sociedad
mediante programas de atencién temprana, educacion, empleo con apoyo y vida
independiente.

Mas informacion: Beatriz Prieto Tel. 689 05 68 67
Jesus Blanco Tel. 661 98 04 34
Comunicacién DOWN ESPANA
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Nota informativa 5/12/08

Acto Inaugural del IX Encuentro de Familias de Personas con Sindrome de Down

La ciudad de Lleida se vuelca con el sindrome de Down

e Alcalde de Lleida: “Es la primera vez que veo el salén de congresos de la
Firade Lleida lleno y eso es porque lo que ofrecéis vale mucho la pena”

e Presidente de DOWN ESPANA: “Denunci6 la “seria inaccion respecto a la
promocién de la autonomia personal de las personas con sindrome de
Down” de la citada Ley.

e Presidente del CERMI: “Alumbrar nuevos modelos de entender la
discapacidad es una deuda contraida [por la sociedad] con DOWN
ESPANA".

(Lleida, 05 de diciembre de 2008) - Diferentes autoridades del ambito social y politico
reclamaron hoy en Lleida, durante el IX Encuentro de Familias de Personas con
Sindrome de Down, mayores cotas de autonomia, reconocimiento e impulso a favor de
las personas con trisomia 21.

El apoyo al empleo de las personas con sindrome de Down, a la promocion de su
autonomia personal, asi como el reconocimiento a la labor de las familias en la vida de
este colectivo fueron alguno de los temas sobre los que articularon los discursos las
distintas autoridades presentes en el acto inaugural.

Alcalde de Lleida

Angel Ros comenzd su discurso felicitando a los asistentes por el carifio que llevaron a
la Fira de Lleida, para afirmar inmediatamente que es necesario “avanzar en el
entendimiento del derecho de todas las personas a la igualdad”.

“La atencion a las personas ha evolucionado”, aseguré, y sostuvo que “el concepto de
derecho a la igualdad no esté refiido con el enfoque de la caridad; las administraciones
publicas debemos aportar las politicas y las opiniones necesarias para romper las
principales barreras de la integracion: las culturales”.

“Una sociedad sin diferencias es aburrida, pero sin igualdad es injusta” dijo el Alcalde
justo antes de declarar inaugurado el IX Encuentro de Familias de Personas con
Sindrome de Down.

Subdirectora General de Ordenacion y Planificacion de Politicas Sectoriales
sobre la Discapacidad del Ministerio de Educacion Politica Social y Deporte
Natividad Enjuto recordd los 3.700 millones de euros que durante los préximos cinco
afos destinar4 el Gobierno central a la Estrategia de Empleo de Personas con
Discapacidad 2008-2012.

Afadio que esta inversién “responde a la necesidad social de alcanzar el pleno empleo
de todas las personas con discapacidad que quieran trabajar’. Y sefialé que la
Estrategia de Empleo 2008-2012 tiene “una gran conciencia” con estos objetivos, y
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gue por esa razbén atenderd a la doble discriminacion que supone ser mujer y
discapacitada a la vez.

Presidente de DOWN ESPANA

Pedro Oton resaltd las “desigualdades” que existen dentro de la Ley de Dependencia
“en funcion de la ciudad o region del pais en el que residimos”, y denuncid la “seria
inaccion respecto a la promocion de la autonomia personal de las personas con
sindrome de Down” de la citada Ley.

Y afiadio: “Creemos que esta oportunidad abierta por la reciente Ley puede abrir un
‘antes y un después’ en la forma de plantear las posibilidades y realidades de las
personas con discapacidad intelectual. Pasar de un concepto asistencial, de un
enfoque pasivo de los servicios y sistemas de atencidbn a las personas con
discapacidad, no debe ser facil y seguramente conllevara esfuerzos y muchos cambios
de mentalidad en todos los @mbitos”.

El presidente de la Federacion termind su discurso afirmando que “desde DOWN
ESPANA abogamos firmemente porque la promocién de la autonomia personal sea el
eje central en las politicas de la discapacidad en los proximos afios”.

Presidente del CERMI (Comité Espafol de Representantes de Personas con
Discapacidad)

Luis Cayo elogié el “caudal de ideas, sugerencias y orientaciones que DOWN
ESPANA aporta al CERMI” y agradecid el énfasis constructivo en lo relativo a la
autonomia de la persona con discapacidad intelectual que pone la Federacion en su
trabajo.

Por altimo, el presidente del CERMI sefal6 “el esfuerzo por alumbrar nuevos modelos
de entender la discapacidad” aportados por DOWN ESPANA, que son “una deuda
contraida [por la sociedad] con todos vosotros”.

T

Director General de Fundacion ONCE

Luis Crespo sostuvo que “la mejora de la calidad de vida de las personas con
discapacidad pasa por la incorporacion normalizada en la sociedad, que no puede
renunciar al talento de casi un 9% de la poblacion Espafiola”.

En este sentido afiadié que se ha “conseguido demostrar al tejido empresarial y a la
sociedad que una persona con discapacidad puede realizar su trabajo normalmente”.
Pero record6 que “falta mucho por hacer en este campo y hay que seguir trabajando
duro”.

Sobre la Convencién Internacional de los Derechos de las Personas con Discapacidad
sostuvo que “va a obligar a revisar la legislacion, y lo que es mas importante a cumplir
lo que esté legislado pero no se pone en marcha”.

La interlocucion con las administraciones publicas es cada vez mas positiva, dijo Luis
Crespo, pues no se puede mejorar la calidad de vida de las personas con
discapacidad sin contar con la opinién de este colectivo.

Presidente de la Diputacion de Lleida

Jaume Gilabert agradeci6 que DOWN LLEIDA “persiguiera” e ‘“insistiera” a las
autoridades politicas para que se impliquen en el trabajo de los colectivos que luchan
a favor de las personas con discapacidad, porque “el motivo realmente lo vale”.
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“Esto tiene mayor importancia en tiempo de crisis”, porque encuentros como el de hoy
constituyen “un revulsivo econdmico para nuestra regién”, ademas de un potente
impulso social, “porque este encuentro generara noticia, y lo que genera noticia genera
interés”.

Por ultimo, a la Ley de Dependencia le pidié “que aporte soluciones efectivas para la
autonomia de las personas con sindrome de Down”.

Delegado del Gobierno de la Generalitat

Miguel Pueyo se comprometié a hacer que las politicas sobre discapacidad no se vean
reducidas por la actual contraccién de la economia, y citd a Marius Torres para definir
a la ciudad de Lleida como “dulce y secreta”.

Presidente del Consejo Comarcal del Segria

Ricard Pons se mostré “impresionado” al “ver la sala de congresos llena” y puso el
acento de su intervencion en conceptos como “trabajo, convivencia, independencia”’ y
resumio estos en “satisfaccion”, que relne a todos los anteriores.

Marivi Chaco6n

La periodista Marivi Chacon, presentadora del acto inaugural, reclamé afectuosamente
al alcalde de Lleida, entre aplausos, un nuevo local para la asociacion de DOWN
LLEIDA, pues asegur6 que ya se les ha quedado pequefio.

El Encuentro de Familias

El IX Encuentro de Familias de Personas con Sindrome de Down, organizado por
DOWN ESPANA en colaboracion con DOWN LLEIDA, retne hasta el proximo lunes
dia 8 de diciembre en la ciudad catalana a mas de 700 personas vinculadas a la
trisomia 21. Lleida servira como espacio de convivencia, reflexion y andlisis para las
personas con sindrome de Down y sus familias.

Este encuentro se realiza gracias a la colaboracion del Ministerio de Educacion
Politica Social y Deportes, Obra Social Caja Madrid, Fundacion ONCE, el
Ayuntamiento de Lleida, la Diputacion de Lleida, el Consejo Comarcal del Segria y el
Departamento Accién Social y Ciudadania de la Generalitat.

DOWN ESPANA -Federacion Espafiola de Sindrome de Down- es una ONG formada
por 79 asociaciones, que trabajan en toda Espafia en la mejora de la calidad de vida
de las personas con sindrome de Down y sus familias. Entre sus objetivos esta facilitar
a este colectivo los apoyos necesarios para su inclusion normalizada en la sociedad
mediante programas de atencién temprana, educacién, empleo con apoyo y vida
independiente.

Mas informacion: Beatriz Prieto Tél.: 6619804 34
Jesus Blanco §89 05 68 67
Comunicacion DOWN ESPANA
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Nota informativa 07/12/08

Conferencia Inaugqural del IX Encuentro de Familias de Personas con
Sindrome de Down

“La unica forma de tener valores es rodearse de gente con
valores como vosotros”- Carles Capdevila.

= Carles Capdevila, filésofo, periodista explico “Cémo educar con buen
humor” en la segunda jornada de actividades de este Encuentro.

= “Nuestra sociedad es un poco patética porque pone de moda cosas
inexistentes, huye de enfermedades, discapacidades y da la espalda a los
problemas”, pero “no hay otro remedio que ser optimistas y luchar,
plantar cara a los problemas y organizarse como hacéis vosotros”.

= Previo a la conferencia, tuvieron lugar distintas actividades en el exterior
del Rectorado de la Universidad como sardanas, gigantes y cabezudos,
grallers, cavallets y castellers, de las que pudieron disfrutar los mas de
700 asistentes al acto.

(Lleida, 7 de diciembre de 2008).-La Conferencia Inaugural del IX Encuentro de
Familias de Personas con Sindrome de Down que se celebra estos dias en
Lleida, tuvo como protagonista al fildsofo y periodista Carles Capdevila, que
explicO a una audiencia entregada, como educar con buen humor. Lo hizo
como solo él sabe hacerlo, ya desde hace trece afios, haciendo reir a los mas
de 700 asistentes, que en algunos momentos, le interrumpieron con aplausos.

Capdevila destaco que “nuestra sociedad es un poco patética porque pone de
moda cosas inexistentes, huye de enfermedades, discapacidades y da la
espalda a los problemas”, pero “no hay otro remedio que ser optimistas y
luchar, plantar cara a los problemas y organizarse como hacéis vosotros”.

A la hora de educar, este padre de familia de cuatro hijos, lo tiene claro y
piensa que "lo importante no es tanto lo que te ocurre sino cOmo te enfrentes a
ello”. En ese momento mencioné el buen humor con el que fue recibido por el
auditorio a su llegada. “Me ha gustado mucho veros tan felices”-comento.

Capdevila reflexioné acerca de una experiencia personal con una amiga que
habia dado a luz un hijo con sindrome de Down y a la que habia preferido no
visitar en el hospital bajo la excusa de no molestarla. En realidad no se
presentd alli porque “no sabia que hacer ni que decir”. Pasado un tiempo, su
amiga le llamo y le dijo “me hubiera gustado que vinieras”. De esa forma quiso
mostrar su error ante una situacion desconocida para él. Fue entonces cuando
quiso hacer una reflexion en voz alta: “Uno va aprendiendo de los demas, de



v . it ro mesdi o . et

DoWH CoMUMCACion) -

las cosas que te ensefian, de hecho lo poco que yo he aprendido de educacion,
lo he aprendido de otros padres”.

“Hay que tener sentido moral, y educar en valores —destacé Capdevila- pero
para que tus hijos los tengan los tienes que tener td, y la Unica forma de tener
valores es rodearse de gente con valores como vosotros”.

Por otro lado, el Rector de la Universidad de Lleida, Joan Vifias, presente en la
Conferencia, destac6 que “nunca habia visto aplaudir a una audiencia con tanto
entusiasmo” y agradecié6 a DOWN ESPANA y DOWN LLEIDA el haber contado
con la Universidad como sede de las actividades de formacion del Encuentro.
“Debemos devolver a la sociedad lo que nos da, porque al fin y al cabo
vosotros pagdis esto con vuestros impuestos y esto es un manera de
agradecéroslo”.

El presidente de DOWN ESPANA, Pedro Otén y la Presidenta de DOWN
LLEIDA, Pilar Sanjuan, agradecieron al periodista el haber querido compartir
unos momentos con las familias de personas con sindrome de Down, asi como
a Joan Vifas (UdL), por haber cedido un espacio tan privilegiado como el
Rectorado de la Universidad para la celebracién de varios talleres y actividades
para los asistentes.

Hoy domingo dia 7, los participantes realizaran una visita a varias cooperativas
de aceite de Les Garrigues y el Segria. Tras ello, disfrutardn de una comida
tipica en el restaurante Masia Salat y por la tarde participaran en varias
actividades en el Rectorado. La jornada terminara con una cena de gala,
amenizada por Mara Dierssen, artista que trabaja con musicos con
discapacidad intelectual, que pondra el broche de oro a unos dias de
encuentro, convivencia y reflexion para todos los asistentes a este IX
Encuentro de Familias.

DOWN ESPANA -Federacion Espafiola de Sindrome de Down- es una ONG formada
por 79 asociaciones, que trabajan en toda Esparfia en la mejora de la calidad de vida
de las personas con sindrome de Down y sus familias. Entre sus objetivos esta facilitar
a este colectivo los apoyos necesarios para su inclusion normalizada en la sociedad
mediante programas de atencién temprana, educacién, empleo con apoyo y vida
independiente.

Mas informacion: Beatriz Prieto Tel: 661 98 04 34
Jesus Blanco 689 05 68 67
Comunicacién DOWN ESPANA
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EL UNIVERSAL.

En Bspaita hay 32.000 personas con sindrome de Down, No son enfermosni “sufren”.

VIERNES 5 DE DICIEMBRE

Lafuerzadelos Down

padecen”

o “estanafectados por”. Simplemente, tienen unaalleracion genética y no por ello renuncian
awnavida plena y sin exclusiones.Centenares de ellos se reinen este fin de semanaen Lieida,

VICTOR SAURA

own Espania, federa-
eidn nacida en 1991
que agrupa a 79 aso-
ciaciones repartidas
portoda la geografia espafiola, or-
ganiza cada ano, desde hace nue-
ve, un Encuentro de Familias que
demuestra un impetu poco habi-
tual. En esta ocasion, se celebra
en Lleida, desde hoy hasta el lu-
nes, pero dos meses atrasyano
quedaban plazas. Y eso que se ha
previsto dar cabida a 700 asisten-
{es, entre protagonistas (las per-
sonas con trisomia 21y coprota-
gonistas (sus familias), y que se
trata, sencillamente, de intercam-
biar experiencias y pasarlo bien.
Lareunion se estructuraen
dos vertientes, la lidica y convi-
vencial, con un conjunto de acti-
vidades (visitas guiadas, actos de
cultura popular, comidas y cenas)
en las que participan todos los
asistentes, y la informativa, con
talleres dirigidos a las familias
en los que diversos especialis-
tasabordan las principales pro-
bleméaticas relacionadas con esta
discapacidad intelectual; cémo
estimular el desarrollo cogniti-
vode los chicos con sindrome de
Down, como continuar el trabajo
delos especialistas en casa, edmo
favorecer el envejecimiento ac-
tivo y la maxima autonomia posi-
ble, como estimular el lenguaje v
la comunicacion, cémo afrontar
los problemas especificos de sa-
lud, e incluso como organizar el
testamento y el patrimonio de los
‘hijos con sindrome de Down.

Lanormalidad en
la escuela y en la
empresa son dos de
los principales retos

¥, naturalmente, se trata tam-
bién de combatir los estereoti-
pos. Para empezar, que no todos
son nifios, sino que muchos son
adultos que quieren vivir como
adultos. Su esperanza de vida es
menoralade lamedia, pero lle-

gayaalos 60 afios. Addemas, de los |

32,000 espanoles con trisomia 21,
25.000 estan ya en edad laboral,
pero s6lo el 29 de ellos trabaja
en una empresa privada, es decir,
en un entorno laboral inclusivo,

A Premios

Down Espafa ha concedido
el Premio Trébol a la Solida-

< Talleres

Como los padres, ellos tam-
bién tienen talleres, unos IG-
dicos y otros formativos.

¥ ‘Soy como ti’

El compositor Toni Olmos ha
escrito un fema inspirado en
el lema de Down Espania

iHay diferencias
entratoy Y& ?

b—

. —

Baby DOWN
Hace un afio se comercializaron por
. primeravez enla campanade Reyes,
| s muneces consndome deDown
g Este afiovolverdn aestar en as tiendas.

po W=

ridad a la Fundacidn Mapfre.

La gran mayoria, si trabaja (el in-
dice de paro es altisimo), lo hace
en lo que se conoce como centros
otalleres ocupacionales, es decir,
en empleos tutelados que ni favo-
recen la integracion social ni po-
tencian la autoestima ni, por des-
contado, posibilitan la indepen-
dencia econémica. Algo parecido
ocurre con la educacidn. Mien-
tras que en primaria la inelusion
escolar es bastante elevada, en
secundaria cae dristicamente,

| El segundo congreso
- iberoamericano

tendra lugar en
Granada en 2010

El lenguaje puede ser ofro fac-

| tor excluyente, pero no porque
| tengan dificultades para expre-
| sarse, sino porque la poblacién

estandar también las tiene. Como
muestra, Down Espafia ha edi-
tado recientemente un manual
para medios de comunicacion

en el que se recuerdan cosas tan
aparentemente obvias como que
las personas con sindrome de
Down ni tienen una enfermedad
ni “sufren”, “padecen” o “estin
afectadas” por nada. Simplemen-
te, tienen una alteracion genética
provocada por un tercer cromo-
somaen el par2]; es decir, un ex-
ceso de informacién genética que
causa disfunciones en varios 6r-
ganos, el mas importante de los
cuales es el cerebro.

El acto inaugural de hoy cuen-
ta con la presencia del alealde de
Lleida, Angel Ros, la subdirecto-
ra general de politicas sobre dis-
capacidad, Natividad Enjuto, y el
presidente del CERMI, Luis Cayo,
entre otros. Atin as, este apo-
yo institucional se queda corto
al lado del megaevento que pre-
para Down Espafia: el 2* Congre-
so Iberoamericano sobre el Sin-
drome de Down, que tendra lugar
en 2010 en Granaday en cuyo co-

| mité de honor figuran la reina So-

fia y el presidente Rodiiguez Za-

| patero. En el primero, celebrado
en Buenos Aires en 2007, partici-

paron 2,500 personas, una eifra

| que,todo indica, serd rebasada
| enGranada. La idea esla misma:

intercambiar ideas, luchar por
una vida sin exclusiones... y, natu-

| ralmente, pasar un buen rato,
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» Deportes El Plus Pujol
reacciona y gana al Mallorca
105-110 en la prorroga

» Economia Los afectados de
Copalme cortan laN-230 enla '
operacion salida del largo festivo

@B g
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Lleida une 700 voces para
los derechos de los Down

Arranca el 9° encuentro  Reivindican suinclusiony Piden ser tratados como
de familias de personas  autonomia en la sociedad ciudadanos activos y
con este sindrome en un nuevo marco legal  cambiar su actual imagen

de Dependencia y una nueva

|LLEDA| Lleida es, desde ayer y  de personas con este sindrome ° dos los derechos que les corres-
imagen para estos ninos, que

hasta el lunes, la capital dél y que reunira a mds de 700 ponden como ciudadanos. La
Sindrome de Down de Espafia  participantes con una tnica fi- entidad exige también un nue- quieren que se prime mds sus
con el encuentro de familiares nalidad: pedir para sus allega- vo marco legal en la actual ley capacidades que incapacidades.

7 GUIA | 46-47
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EUNION EL DEBATE LA FORMACION Y EL INTERCAMBIO DE EXPERIENGAS CENTRARAN LAS JORN '-"\"i AS DEL FIN DE

lguales en la diferendia

Arranca en Lleida el IX Encuentro de Familias de Personas con Sindrome d
que retine a mas de 700 participantes, reivindicando la creacion, en el mar
de Dependenma de Servicios que promuevan la autonomia de estos discap

R.RiOS

ILLEIDA| Lleida es, desde ayer y
hasta el lunes, la capital del Sin-
/drome de Down en Espana

cias al IX Encuentro de Familias
lque por primera vez acoge la
capital del Segria. Los mas de
700 participantes, desde nifios
thasta abuelos pasando por pa-
dres y hermanos, inauguraron
iayer en el palacio de congresos
|de Fira de Lleida la cumbre con
lel objetivo de reflexionar, for-
|marse y compartir experiencias,
|pero, sobre todo, con la inten-
|ci6n de exigir y poner sobre la
|mesa retos y reivindicaciones.
|“La ley de Dependencia debe
\implicarse mas en la promocién
|de la autonomia de las personas
icon Sindrome de Down. Esta
{autonomia personal debe ser el
|eje central de las politicas sobre
;disr' pacidad de las admini
|ciones”, aseguro Pedro Oton,
Zprmidentc de Down Espaia, du-
rante su intervencion en el acto
inaugural. Otén reconocié que
la ley ha marcado un antes y un
después para las personas con
discapacidad al dejar atrds la
concepeion asistencialista “asis-
tencialista” hacia este colectivo,
paro “aiin tiene pendiente desa-
rrollar la autonomia personal y

Una cena servida por personas
con Down y la actuacion de un
grupo integrado por estos
discapacitados cerrd el acto

El salén de congresos de Fira de Lleida se quedé pequefio para acoger a los més de 700 particig del IX E de

para ello hay que crear servicios | PIIOTRG&N_IST&S = P B

que la promocionen”, c¢ luyo.
Esta misma reivindicacion tam- ”QUIERO QUE LOS ASISTENTES SE
LLEVEN BUEN RECUERDO DE LLEIDA"

bién centré el emotivo discurso
de Pilar Sanjudn, la presidenta
de Down Lleida (que cuenta
con un centenar de familias aso-
ciadas), en el que expresd su de-

seo de que la ciudad, tras el en-
cuentro, conozca mas la reali-
dad de las personas con trisomia
21 (en Espaifia se calcula que
hay mas de 32.000) y se mues-
tre mas abierta. “Gracias a estos
encuentros nos atrevemos a dar
un paso mis hacia la autonomia
per\nnal de nuestros hijos", ase-

............ BEES A

$Cudl es su labor durante |a celebra-
cién del encuentro de familias en
Lleida?

Nosotros hacemos un poco de to-
do, desde ensefiar la ciudad a los
asistentes hasta entretener a los ni-
fios en la guarderia. Se trata de
ayudar siempre que nos necesiten.
10ué es lo mejor de una experiencia

ramAa dctal

gente, las familias que han venido,
se lleven un buen recuerdo de Llei-

da.Y también que se mejoren las

condiciones de vida de las perso-
nas que tienen sindrome de Down.

;Desde cuindo es voluntario de
Down Lleida?

Hace ya dos afios que colaboro con
ellos en diferentes tareas.

:Por aué decidib hacerse volunta-



Di:_zw .Fw”“?m“m““:“ri “Itm!”

VIERNES 6 DE DICIEMBRE. PAGINAS INTERIORES DEL SEGRE

r_ 1 10.00: los asistentes al en- : e A !
cuentro nacional de familias dis- ¢ o

frutaran hasta las 13.00 horas de
una visita guiada a varios luga-
res de interés turistico de Lleida,

Cultura popular

1 16.30: concentracion de los
asistentes para presenciar, en el
edificio del Rectorat de la UdL,
diversos actos de cultura popu-
lar como 'gegants; castellers, ‘gra-
llers y 'ball de bastons.

Conferencia y talleres

1 17.00: |]a conferencia inaugu-
ral, titulada "Educar con buen
humor” correrd a cargo del pe-
riodista Carles Capdevila, tam
bién licenciado en Filosofia. Tras
este acto tendran lugar cinco ta-
lleres simultaneos sabre varios
temas relacionados con el sin-
drome de Down.

MAGDALENA ALTISENT i _ LLFCNARD DELSHAMS

e

El grupo ‘Los Cracs de Andy' animaron la fiesta con su misica.

“CONOCEMOS GENTE NUEVAY | |
DESCUBRIMOS CIUDADES”

Qué espera del IX Encuentro de Fa-

Esla primeravez que vieneaun  ocasiones, descubres ciudades E -4
ncuentro como éste? en las que no habias estado y ‘milias que celebra Lleida? ﬁ
0. Ya he estado en otras que se  también hacemos muchas acti- Que la gente se lo pase muy bieny ¢

que la ciudad de Lleida se sensibi- ~ este
lice todavia mas con las personas  Porti
ram eindeama da Dawn Tamhbién  niste

an hecho anteriormente en  vidades que son muy interesan-
iros lugares de Espafia. El afio  tes.

FHALPISAN e e TR
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L nde

El noveno Encuentro de Fa-
milias con Sindrome de
Down abarroté en la tarde de
ayer las instalaciones del sa-
lon de congresos del Palau de
Vidre de Fira de Lleida. Las
700 familias de todo el Es-
tado espafiol que han acudi-
doeste fin desemanaalaca-
pital del Segria se reunieron
ayer en el acto de inaugura-
gion oficial de recepcion en el
gue también participaron au-
loridades como el alcalde de
a ciudad, Angel Ros, el presi-
dente de |a Fundacion Espa-

Pedro Otin, e

jGen ralitat en Lleida, Miquel
o, entre otros.
Satrata del primer encuen-
que s realizasn i
,'(alunya.y que plantea un es-
acio de reflexion pero tam-
ién de convivencia e inter-
bio de experiencias en-
las familias que se redinen
 fin de semana en la ca-
de! Seqria.
la inauguracion la

fiola de Sindrome de Dm sin

presidenta de Down Lleida,
Pilar Sanjuan, aprovechd la
presencia del paer en cap pa-
ra reclamar un espacio mas
amplio destinado a la asocia-
cién leridana.

Todos los presentes agra-
decieron el esfuerzo realiza-
do por la organizacion y sus
voluntarios y desearon una
buena estancia a los cientos
de familias que se han dado
cita este fin de semana en
Lleida.

El presidente de Down Es-
pana aseguro que este en-

“servira

bién subraytS laim-
portancia de que los nifios y
adolescentes con trisonomia
21 vayan a escuelas ordinas=:

" ‘rias, “en las que deben con-

tar con el apoyo de profeso-
res de educacion especial, y
de que, de mayores, puedan
trabajar en empresas ordina-
rias con la supervision de pre-
paradores laborales”.

Tras el acto de presentacion
del encuentro los asistentes

nas 700 personas compartiran sus
Ivenctas sobre el Sindrome de Dowf

sedirigieronaunacenadere- Vi

cepcion en el restaurante Ala-
ri ofrecida pvoreb‘\yuntafmeﬂ~
to de Lleida.

Para hoy esta previsto que

los participantes realicenuna i

T e,

‘Elacto inaugural del La presidenta de Down Los asistentes harai
noveno encuentro Lleida aprovechd la talleres educativos
estatal abarroto las ocasion para reclamar eneledificiodel
instalaciones de la Fira un local mas amplio Rectorado de la Udl

!

leida impulsa una becaala
mnavacion Tecnologica nara

econdmica 0 nuevas iniciati-
vas empresariales en la de-
marcacion de Lielda.

puestas extranjeras. semp?é
que se desarrollen en Lleida
y a cualquier persona o en-
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“Tener

NO es ningun
problema”

El periodista Carles Capdevila abre
las sesiones de trabajo del Encuentro
de Familias de Personas con Down

| &

hijos

R.RIOS
|LLEIDA| Entre actos de cultura
popular, visitas turisticas, talle-
res y debates, discurrié ayer la
segunda jornada del IX Encuen-
tro de Familias de Personas con
Sindrome de Down que acoge
| Lleida hasta mafana. Pero, sin
| duda, la nota distendida del dia
| la puso el filésofo y periodista
catalan Carles Capdevila con su
conferencia inaugural ‘Educar
con buen humor’. Més que gran-
des teorias, los asistentes, que
- abarrotaron el sal6n de actos del
edificio del rectorado de la UdL,
se llevaron una buen leccion de
risas, alegria y optimismo. “Lo
méds importante en la vida no es
lo que te ocurra, sino como te
enfrentas a ello”, aseguré Cap-
devila, que conduce el programa
de Catalunya Radio ‘Eduqueu a
les criatures’. Entre anécdotas
de su vida llenas de humor que
rompieron todos los t6picos de
conferencias inau, es ante-
riores, reivindico la capacidad
de lucha de las familias con per-
sonas con sindrome de Down.
“En contra de lo que muchos
Ppiensan, tener hijos no es nin-
gtin problema ni una cruz como
muchos dicen. Esta lleno de di-
ficultades, y la gente que estd
aqui lo sabe muy bien, pero la
gracia es saber que nos pode-
mos divertir. La sociedad es un
poco patética porque huye de
discapacidades y da la espalda a
los problemas”, afirmé el perio-
dista. “La felicidad no es lo que
tienes, sino la capacidad de dis-
frutar de ello”, concluyé.

La conferencia de Capdevila
dio paso a una serie de talleres
simultdneos de formacién para
familiares en los que pusieron
en comin sus dudas y trataron
temas como la estimulacion cog-
nitiva o la autonomia personal.
Paralelamente, los jovenes par-
ticiparon en un debate. Ante-
riormente, los mas de 700 par-
ticipantes en el encuentro dis-
frutaron, en la plaza Victor Siu-
rana, de varios actos de cultura
popular, como ‘gegants’, sarda-
nas, ‘capgrossos’ o ‘caballets’,
que culminaron con una actua-
cién de los ‘castellers’ de Lleida
en la que descargaron dos to-
rres, una de ellas mostrando la
bandera de Down.

3
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carles Capdevila: “educar
on buen humor facilita la
elacion con nuestros hijos”

El periodista catalan participo Los participantes realizaron
_ en el encuentro estatal de talleres relacionados con la
familias con Sindrome de Down mejoria de esta discapacidad

gl

al

CcD

DA Lty
Ana Pascual

jodista y filésofo Car-
devila participé du-
tarde de ayer en el
uentro Estatal de Fa-

Personas con Sin-
e de Down en una con-
cia bajo el lema Educar
buen humor. El director
rograma de Catalunya
Eduqueu les criatures
uctor ejecutivo del pro-
na Alguna Pregunta Més
'3 apunto que educar
uen humor es una de
sas mas importantes a
: tener hijos ya que

te de los hijos g

ric

2vila también quiso re-
qgue “la educacion es
lal para todos los nifios"
“eventos como éste fa-
que las familias pue-

cuentro de gigantes y cabe- también se realizaron dife- cologia Milagro GarciaRome-  to de vista del resto de hi
compartir sus experien-  zudos acompariado de sar- rentes talleres a cargo de ral realizé un taller enfocado las consecuencias g

as”. danas en la entrada del edi- profesores de la Universitat  a los hermanos de los nifios  den darse en los m
es de la conferencia, ficio del Rectorat. delLleiday medicos especia- que padecen Sindrome de tener algin hermano cof
wn Lleida organizé unen-  Durante la tarde de ayer lizados. Lalicenciadaen Psi- Down. Garcia analizé el pun-  ta discapacidad.
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'DE ENTRADA

PACO BOYA
SINDIC D'ARAN

Los araneses
salieron ayer
ala calle para
reivindicar su
derechoa de-
cidir sobre la
reintroduceion
del oso. Y es que el teritorio
tiene mucho que decir sobre
este tema que afecta a la vi-
da de sus ciudadanos.

: BARAK
0BAMA
PRESIDENTE
ELEGTO DE EEUU

El presiden-
te electo de
EEUU, Ba-
rak Obama,
anuncié ayer
un ambicio-
so plan de in-

- fraestructuras con el objeti-
vo de crear 2,5 millones de
puestos de trabajo y sacar al
pais de la crisis.

1 SuS aguas S
3s termales permane- @m——;
yrogramas musicalesy PRESIDENTA

as temperaturas fueron DOWN LLEIDA

an a la cita y disfrutaron El Encuentro

lapest. de Familias
con Sindro-
me de Down,
un evento que

en todos us dos.

anclus, conjuntament
.amarca, els seus pri-

mbranzida i entre els (:),*g ﬁgg\m ' i
ren _més de 400 ruscs 1 o _

asa.que va impu[sar el Ante la impo-
guéelsuportdels ger- | sibilidad de
abert Godia. L'emigra- | celebrar el
sert posa punt i final a | pessebrevi-
>ons resultats. No obs- I‘I‘mlr "ﬁ'a.g
urioa amb la guerra ci- & Fnrtido
ar de | por organizar el tradicional




- YANNICH SANC

Lm ElEnwenundeFamﬂiasmnSindmmedeDmmﬁmuﬁa es

weoa « E| Encuentro de Familias con Personas con Sindrome de Down, que se celebra este fin de semana en Lleida, vivid ayer unajornada lidi-
‘caconla celebracion de una fiesta popular en la plaza Victor Siurana. Posteriormente Carles Capdevila impartié una conferencia, ©Pr9

A NEURE Qui ARRIEA ENS VEIEM A BAiX oN
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CONGRESOS IX ENCUENTRO DE FAMILIAS DE PERSONAS CON SINDROME DE DOWN

Por la autonomia personal

Down Espana apuesta por fomentar la independencia de las personas

con este sindrome para que tengan garantizados sus derechos

S.E.
ILLEIDA| Fomentar la autonomia
de las personas con sindrome de
Down. Este fue uno de los prin-
cipales mensajes que transmiti6
ayer Nuria [lldn, asesora cienti-
fica de Down Espaia, en su po-
‘nencia en el IX Encuentro de
| Familias de Personas con Sin-
drome de Down. “La autono-
i mia y la independencia se traba-
jan desde el nacimiento y los
padres y madres tienen que ser
competentes en esto”, subrayo,
y anadié que “la autonomia dig-
nifica y hace que respetemos a

MAS AYUDAS

Reclama ayudas a las
| administraciones para la
promocién de su autonomia en
distintos dmbitos de la vida

las personas”. “Down Esparia
P iona la autonomia esco-

mlmm, en el ocio... con el
de conseguir que estas
I ones y se-
consideradas

ayudas para
la promocion de la autonomia
personal”, destaco.
_ Pedro Otén, presidente de
Down Espafia, en su ponencia
I sobre cémo organizar el testa-
| mento y patrimonio d'e I'm hrjos
con Dowu también a

Nifios con sindrome de Down, ayer en un taller de musica.

Talleres de manualidades y
muisica para los nifios

“Los hijos con Down deben ser
personas activas en la toma de
decisiones, incluso econémicas
y sobre su patrimonio”, sefiald.
Enlaj de ayer también
hubo un taller sobre el papel de
las emociones en la educacién
de los hijos con sindrome de
Down, impartido por Gemma
Filella; otro sobre como estimu-
lar la comunicacién y el ]engu.]
g Cris|

M Paralelamente a las ponen- -

cias, la organizacién preparo
un programa de actividades
especifico para los j6venes y
nifios participantes en el con-
e50. Asi, ayer hubo talleres

ca, en el que los ni-

" fios aprendieron a tocar ins-
trumentos de percusién, de

manualidades y de cine y

una charla para jévenes so-
bre salud, cuidados fisicos y
actividades deportivas. Asi-
mismo, los asistentes al con-
greso visitaron diferentes co-
ppgmthms “de aceite y com-
partieron una comida de her-
mandad. El congreso termi-
nard hoy con la presentacién
de las conclusiones.
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Down Espana
pide acelerar laley
de Dependencia

Las familias se lamentan de que las
ayudas varien seguin las comunidades

PAU ECHAUZ
Lleida

La aplicacion de la ley de De-
pendencia no sélo estd resultan-
do problematica en las dotacio-
nes-economicas de apoyo; tam-
bién en que no se ha desarrolla-
do lo suficiente el derecho de
autonomia personal para las
personas con discapacidades in-
telectuales. Son las criticas a la
ley que hacen los colectivos y
asociaciones de apoyo a las per-
sonas con sindrome de Down,
g que desde el viernes y hasta hoy

participan en Lleida en el en-

cuentro anual organizado por

Down Espaiia con el objetive

de normalizar la presenciaen la

sociedad de las personas afecta-

das con trisomia 21.

El presidente de Down Espa-
fia, Pedro Oton, exige al Gobier-
no v a las comunidades auténo-
mas que aceleren el desarrollo
de la ley de Dependencia para
que este colectivo no dependa
de las subvenciones y tenga de-

igir la prestacion de

! un 20% de las personas con
i somia 21 han realizado ya la va-
loracién necesaria para acceder
a las prestaciones, lo que supo-
ne que en Espafia “hay 40.000
familias que estin demandando
la promocion de la autonomia
personal de sus hijos”,

Segtin Otén, los servicios que
necesitan las personas con sin-
drome de Down los pagan aho-
ra las familias con ayuda des-
igual de las administraciones, lo
que provoca muchas diferen-
cias segun donde residan. “No
podemos retrasar su autonomia

personal. Nadie, ni padres, ni
profesionales ni politicos, tene-
mos derecho a determinar qué
pueden hacer y hasta donde
pueden llegar”, asegura Otdn.
Segtin Nuria Illin, pedagoga
especialista en el tratamiento
de personas con Down, “para
conseguir una vida normal para
estas personas, los padres han
deé aceptar de entrada la disca-
pacidad de sus hijos”. Superado
este trance, no hay que separar-
los de los demds nifios v, llega-
do el momento, apostar por su
autonomia e independencia, lo
que les obligara a resolver pro-
blemas. “Es fundamental —afir-
ma I1lin- que tomen decisiones
aunque puedan equivocarse y

La asociacion
reclama inversiones
para asegurar la
autonomia de los
afectados

L Lt .

‘que se les habitiie a relacionar-

se con personas de su entorno”,
Del mismo modo que la familia
ha de asumir la discapacidad,
también ha de apostar por la in-
dependencia de su hijos.
Ademas de la familia, es fun-
damental tener un trabajo que
les permita una cierta indepen-
dencia econdmica. Down Espa-
na tiene en marcha un proyecto
piloto de viviendas comparti-
das. Uno de estos pisos se insta-
lard en Lleida, donde convivi-
ran jovenes universitarios y
afectados por el sindrome.e




Federacidn Espaficla de Sindrame de Down

Eransa Lorkana SA Comr i
Fax Adminisrad tn: 272 214

|48 |

sl

TOD0S LS DERECHIS RESEAVADOS PROHIEIDA Lt FEPRODUCCION TOTAL 0 mnlﬂlmnmmm ESF RESA OE LA ENFRESA EDITORA.

& JE007. Ui Tedtana. 573 B 000, iy dul St
04 Comaes: 543, Camea o ceonk: radd

MARTES 9 DE DICIEMBRE. SEGRE

b

3

Sumcrpar, 173 20 Fedaden: 073 1€ 01, Fax Publidid: 673 120 035,
praskan. ...I'ilmn)sa;omumgunmmw&mmm o7 0.
WwWw.sagre.com

s|-L

les cendres

nternet ha socialitzat la cultura.

Amb ek anys, la plebs s'ha anal-

fabetitzat i ha arribat als altims

racons de la informacis a través
de les biblicteques plibliques. trans-
missic gratuita de dades i implanta-
cit gradual de la xarxa. També, amb
les noves tecnologies, ho sabem tot
practicament al moment: tenim
radics i teles, ordinadors | mibils. ..
[ no obstant aixa, la mateixa filoso-
fia democratitzadora que senyoreja
en tots aquests nous petits grans
pas=os de la humanitat s’ha revelat
com la seva gran contradiccia, el
contrapés que la condiciona. Com
més important ha estat 1a idea d'in-
terconnexid, més lax ha estat el con-
cepte de necessitat, d'impuls cultu-
ral, de sotragueig intel-lectual La
consciencia humana, molt donada a
la mandra, assimila rapid els canvis,
de manera que com més sabedora
€8 de les seves possibilitats d'armibar
a la informacic, memys requeriment

Interbrut

en genera, en el sentit que d'una
forma o altra sap que alld que viol
sempre és i serd alla, a liure dispo-
icic,

Fassa el mateix amb la misica, el
cinema i la literatura, per exemple.
Cuan calia anar a una botiga i ras-
car-s2 la butxaca, el valor explicit
d'aquell trosset de cultura comprat
amb esforg i temps adgquiria un va-

Que el mon estigui a
l'abast enun clic no vol dir,
ni de lluny, que sigui
nostre, ans al contrari

lor histtric per a 1'individu, un valor
identitan que 'acompanyaria de for-
ma permanent, en el present i en el
paszat. Amb Farribada d'internet, tot
ho tenim, i a Vinstant, i graturtament.
[ amb el pas del temps, amb igual o

fins i tot superior qualitat que el po-
driem comprar en qualsevol centre
especialitzat. I al tenir-ho tot, tot
perd una mica el sen valor, es distor-
siona i el concepte primigeni de cul-
tura, aquell lligat a 'aprenentatge, a
T'esforg i a la descoberta personal, es
distomsiona fins a quasi esborrar-lo,
Qe el mén estigui a 1'abast en un
clic no vol dir, ni de Huny, que sigui
nostre, que el posselm innatament,
ans al contrari. Aquell que és capag
de retenir informacic i processarla,
aquell que pugui incorporarla a la
sevi arquitectura sentimental. seri
un espicimen d'una altra &poca, tant
del pas=zat com del futur. Serd un
intel-ligent emocional.

sigui que, ara que som més mer-
cantilistes que mai. és quan menys
tenim. pergui ho tenim tot. Pura pa-
radona. Abans la conquesta eren els
principis i els seus finals: avui fins i
tot aguests s’han desplagat perser
purs mitjans.

Instrucciones
para ‘okupar”
Los estudiantes de la
UdLckeben de estar
muy pocsavemdosa
odupar adificies y,
constenes de el
los responzables de la
anunciads coupacion
o rectorado para
haoy contra &l proceso
ke Bolonia les han
preparado un listads
aon by imprescindibla
para pasar la noche
en el recinto. Asl en el
cartel colgado en los
pasillos se recuerda
qquelos ocu pantes
ceban llevar un saco
e dorrmir una ienda
de campaia, una
alfombra (estoreta)
para colocar debajo
el saco v el material
e acampada que
congdersn necasario.

Lamarcha del
encuentro Down
El encuentro de
familias con
migrmbros con
sindmrme de Down
hia sicko todo un éxito,
tanto de dia como de
rixche porgue era
habitual ver llegar a
sus hotales a
NUMERs0s
participantss muy
antrad la
madrugada.

Vueltaacasa
muy conflictiva

La opemciin moma de
ayer, ademds de tensr
una victima mortal en
Biosica, s& vio complicads
porlas enormes.
retenciones, que, en &
caso de Liekda, tuvienon
espedial incidencia en la
C-14 ien 3 imagen asu
pasa por Organy3l ¥ en
s N-230) clescle

Banakarme hasta & S=gria.

el ascensor

Juan A.Serrano

Destacamos de nuevo
al presidente de la Fe-
deracicn de Hesteleria
de Lleida por los ex-
celentes resultados de
este puente de dicdem-
bre en los estableci-
mientos leridanos.

Pedro Oton

Es el presidente de
Down Espafia. que se
reparte el éxito del
encuentro celebrado
en Lleida con la ayuda
de la delegacicn de
Fonent. que encabeza
Filar Sanjuin.

&\‘-—“&
O 14,1271

José Salgueiro

Baja el presidente de
Renfe porque las pla-
zas de tarifa web gue
ha puesto enlos AVE
de cara a la fachas na-
videnas han resultado
del todo insuficientes
v lejos de la demanda.

N\

Costas Caramanlis

El primer ministro
griego debe redoblar
los esfuerzos tras el
©a0s en que s ha vis-
to envuelto su pais
después de gue un jo-
ven muriera por dis-
parcs de la policia.

PYP Superbonificat

BTl B

.A\'dq de Barcelona, 83 Tel 9732032 58, LLEIDA

Tan sols aquest mes, |'Opel Astra Enjoy CDTI
“uperbonificati Superequipat

FAE sensz proms

U

&)

i\

@ Llribac st 4 & nirhogs 4 ESF 0 TO 4 Covtralodis de Valacizon
= Yolertde cuir = Drdinador de bord * Ridio €0 ami WP
= Comordoments of wolant = 7 Akeveus = Cimetitaoder

b oz bl s
a2
el Rl



DoWH

Federacidn Espaficla de Sindrame de Down

MARTES 8 DE DICIEMBRE. SEGRE

| 33

F RELIGION

Ramon Malla. Operan a
uno de los obispos
eméritos de la didesis de

35

" Montse Mada, El Museu

SEGRE
Martes, 3 de didembre de 2005

CULTURA
de Lleida expondrd obras

en Barcelona, Budapest y
Filadelfia ... p.dl

DISCAPACIDAD LOGRONO ACOGERA EL PROXIMO ARIO ESTA REUNION DE OCIO Y FORMACION

iGracias, voluntarios!

Termina el IX encuentro de Familias de personas con Down con la creacion de la Red
de Hermanos para implicarles en la autonomia de las personas con trisonomia 21

|LBDA] Uins comida con los vo-
luntarics que han colaborado en
el IX encuentro de familias de
personas con sindrome  de
Diown fue el punto final de este
evento que ha reunido en Llei-
da a mas de 700 personas desde
el pasado viernes. En este con-
gresn ha nacido la Red de Her-
manos de personas con trisono-
mia 21 que se vinculard al pro-
yecto Amigo de promocidn de la
vida independiente en viviendas
compartidas. El presidente de
Down Espana, Pedro Otdn, des-
tact en la clausura del encuen-
tro que “los hermanos de las
personas con sindrome  de
Down les acompafian en la
edad adulta v constituyen un
apoyo natural por lo que es im-
portante que trabajen en para-
lelo para aportar iniciativas v
apoyo ™. Por su parte, la presi-
denta de Down Lleida, Filar
Sanjudn, destacd que “los her-
manog =on un figura clave en el
acompafamiento de las perso-
mas con trismonormnia 217,

Es=te dgape cerrd el encuentro
v sitvid de homenaje para mids
deun centenar de personas que
han colaborado de manera de-
sinteresada y entre los que cabe
destacar la participacién de cin-
oo jdvenes gue estdn internos
en el Centro Educadivo El Se-
gre, en Lleida. Estos jovenes,
con edades comprendidas entre
los 15 v los 19 afos, estdn en
régimen semiabierto en este
centro ubicado en Rufea ¥ ayer
explicaban su experiencia mani-
festando que “hemos estado
muy a gusto ¥ volveremos a
ayudares cuando 1o necesiten”.
Alberto, en nombre de todos
(Jomé Luis, Charkaoni, Hisham y
Jonathan), afirmi que “hemos
querido poner nuestro granito
de arena ayudando a estas per-
=0nas va que lo necesitaban™.
Desde el centro El Segre espe-
Tan que esta experiencia les sir-
va para normalizar su situacion
v facilite su integracion en la so-
ciedad. Logrofio tomard el rele-
oy esti previsto que durante
el préximo puente del Pilar la
capital de La Rioja acoja la X
edicidn de este encuentro,

For otro lado, el domingo por
la noche se celebrd 1o cena de
gala que contd con la actuacion
de Generacidn M, un grupo que
interpreta canciones compues-
tas por personas con discapaci-
dad intelectual. La nearobidle-
ga Mara Dierssen, que también
lidera un grupo de investigacion
dedicado al sindrome de Down
es la directora v solista de esta
agrupacisn.

T : . el :
del evento y en la atendion a los mas de 700 participantes,

g I =

que han colab g
CIFRASY CONCLUSIONES
Derechos
700 100 50 Ricetisn s vt
VOLUNTA RS FRMILLES

PERTIOPANTES

B Un total de 700 personas deto-
las las edades han participado en
al X encuentro en Lisida

El palacio de Congresos de Fira

W Hurmers de personas que s han
implicads en este encuentro para
ue podiera s una realidad

1 La Red Nacional de Escuelas de
Vil que lucha por la astonomia
estd formada por estas familias.

de Lleida acogid ayer la clausua y 1a lectura de conclusiones del encuentro.

bra sus darschos y sacanon con-
clusiones coma gque “tenenmss
derecho a ayudar a nuestros fa
miliares si estan enfermos  Des-
tacaron que“somaos diferentes
per al mismo tiemps kuales
por el hecha de sar personas?

Atenddn temprana

B El &xito o= la terapia de aten-
cidn temprana depende de la
implicacidn de los padres que
tiznen que conssguirque sus hi-
Jos 52 dentan queridos y acepta-
chs en toda rmamenito.

Tercera edad

B La adaptacién y preparacidn
mertala la tercera edad 25 un
alemenito bisico para envejecer
e forma saludable.

Autonomia
I La promeion de la indepan-
dencia debe empezar desde =|

nacimiento y deben aprander de
5L SITMES,

Testamento

B Muchos padres desconocen la
importancia de hacer testamen-
toen vida
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Actualidad Acceso usuarions
* Noticias » 277112008
* Blogosfera * LLEIDA ACOGERA EL IX ENCUENTRO DE FAMILIAS DE PERSONAS CON

> La Lupa de los SINDROME DE DOWN

Confiictos » -Mas de 700 personas se daran cita en |a ciudad catalana para disfrutar de unos dias de

* Entrevistas online convivencia y ocio compartido.

Servicios -Se han preparado distintos talleres en los gue se abordaran temas como: |a salud de las

) Iy personas con sindrome de Down, gl envejecimiento active, |a atencidn temprana, la
Directorio de Org. estimulacidn v el lenguaije.

* Trabajoy i ) . . A . .
Voluntariado -¥a han confirmado su presencia al acto inaugural numerosas persocnalidades del ambito social

v politico.

* Asesoria Org.
(Madrid, 27 de noviembre de 2008).- El I¥ Encuentro de Familias de Personas con Sindrome de

FrPublicacionas Down, organizadc por DOWN ESPARNA en colaboracidn con DOWN LLEIDA, reunira en la ciudad

* Formacian catalana a mas de 700 personas vinculadas a la trisomia 21. Durante cuatro dias, Llsida
= 3 " =ervird como espacio de convivencia, reflexidn v andlisiz para las personas con sindrome de
Tablon de anundios Down y sus familias.
* Agenda i < 3 . - i *
E| acto inaugural tendra lugar el proximo wiernss 5 de diciembre a las 19:00 horas en el "Salon
* Chat de Congresos" de |a Fira de Llsida.
Recursos ‘Y& han confirmade su presencia numerosas personalidades como Angel Ros -Alcalde de Lleida-

. Luiz Cayeo -Presidente del CERMI-, Jaume Gilabert -Presidente de la Diputacidn de Lleida-,

eiihoc o) Ricard Pons -Presidente del Consejo Comarcal del Searid-, Carles Vega -Director de los

* Fuentes para servicios territoriales de Accidn Social v Ciudadania-, Luis Crespo -Director General de
periodistas Fundacion GNCE- v Arturo San Roman -Director de Comunicacion de Servimedia-, entre otras,
que =eran acompafiados por Pedro Oten, Presidents de DOWN ESPANA v Pilar Sanjuan,
Una inicistiva de: Fresidenta de DOWN LLEIDA.
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Lleida acogera el IX Encuentro de familias de personas con sindrome de
down

Mota de Prensa (27/11/2008)

El I Encuentro de Familias de Personas con Sindrome de Down, organizado por DOWN ESPARA en colaboracién con DOWN
LLEIDA, reunird en la ciudad catalana a mas de 700 personas vinculadas a la trisomia 21. Durante cuatro dias, Lleida servira como
espacio de convivencia, reflexion y analisis para las personas con sindrome de Down y sus familias.

El acto inaugural tendra lugar el préximo viernes 5 de diciembre a las 19:00 horas en el “Saldn de Congresos® de la Fira de Lleida.

fa han confirmade su presencia numerosas personalidades como Angel Ros -Alcalde de Lleida-, Luis Cayo -Presidente del
CERMI-, Jaume Gilabert -Presidente de la Diputacidn de Lieida-, Ricard Pons -Presidente del Consejo Comarcal del Seqrid-,
Carles Vega -Director de los senvicios territoriales de Accidn Social y Ciudadania-, Luis Crespo -Director General de Fundacidn
QMCE-y Arture San Roman -Director de Comunicacidn de Sernvimedia-, entre otras, que serdn acompafiados por Pedro Otdn,
Presidente de DOWN ESPARA y Pilar Sanjuin, Presidenta de DOWN LLEIDA.

En el acto inaugural se provectara un video de bienvenida que tendrd como protagonistas a familias de personas con sindrome de
Down y Se estrenard la composicién musical "Soy como t0°, realizada especialmente para este evento por el compositor lleidetano
Toni Tolmos.

Tras el acto inaugural, se senvird una cena en el restaurante Alari, cortesia del Ayuntamiento de la ciudad, que tendra como
protagonistas a las personas con sindrome de Down y otras discapacidades intelectuales, pues serdn ellos quienss amenicen la
velada. Por un lado el grupo musical ‘Los Crac de Andi’, tocard varias piezas de su repertorio ¥ los alumnos de la Escuela de
Hosteleria de Lleida serdn los encargados de senvir las mesas.

Curante estos dias, los participantes disfrutaran de varias actividades de ocio como salidas al centro de Lleida, visitas a
cooperativas de aceite de Les Garrigues y el Segria v diversos actos de cultura popular.

Asimismo, se han organizado distintos talleres en los que las familias podran conocer de cerca la opinion de distintos expertos y
plantear preguntas en materias como la atencién temprana, el envejecimiento activo, la salud, los hermanos de las personas con
sindrome de Down.
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Mas de 700 personas se reinen a partir de mafiana en
Lleida en el IX Encuentro de Personas con Sindrome de
Down

LLEIDA, 4 Dic. (EUROPA PRESS) -

Lleida acogera a partir de mariana el [X Encuentro de Personas con Sindrome de Down, en el que se espera que

participen mas de 700 personas vinculadas esta enfermedad, segun informa la Federacidn Espafiola de Sindrome |
de Down.

El encuentro durara cuatro dias y senira para reflexionar y analizar la situacidn de |as personas que tienen esta

enfermedad, asi como la de sus familias. B
Mafiana se realizara el acto inaugural que contard con |a participacién del alcalde de Lisida, Angel Ros: el "

presidente del Comité Espafiol de Representantes de Personas con Discapacidad (Cermi), Luis Cayo: el director

general de la Fundacion Once. Luis Crespo: v el director de los servicios termitoriales de la Conselleria de Accidn "
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» Cataluiia.-Mas de 700 personas se retnen a partir de maifana en Lérida en el IX
Encuentro de Personas con Sindrome de Down

12/4/2008 2:58:07 PM
LLEIDA 4 (EUROPA PRESS)

Lérida acogera a partir de mafiana el IX Encuentro de Personas con Sindrome de Down en el gque se espera gue

participen mas de 700 personas vinculadas esta enfermedad segun informé |a Federacion Espafiola de Sindrome
de Down,

El encuentro durard cuatro dias y servird para reflexionar y analizar |a situacién de las personas que tienen esta
enfermedad asi como la de sus familias,

Mafiana se realizard el acto inaugural que contard con la participacién del alcalde de Lleida Angel Ros; el
presidente del Comité Espafiol de Representantes de Personas con Discapacidad (Cermi) Luis Cayo; el director
general de la Fundacion Once Luis Crespo; y el director de los servicios territoriales de |a Conselleria de Accidn
Social y Ciudadania Carles Vega entre otros.

Durante el encuentro estan programadas varas actividades de ocio como salidas al centro de Lleida visitas a
cooperativas de aceite y actos de cultura popular, Ademas los familiares podran participar en talleres y conocer
la opinién de expertos, [FIN]

P Mas noticias
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15:23 (0412108} Fuente: europapress.es wirsda
Mas de 700 personas se relinen a partir de manana en Lleida en el IX Encuentro

de Personas con Sindrome de Down

Lleida acogera a partir de mafiana el [X Encuentro de Personas con Sindrome de Down, en el que se espera que participen
mas de 700 personas vinculadas esta enfermedad, segun informa |a Federacion Espaficla de Sindrome de Down Mafiana se
realizara el acto inaugural que centara con la participacion del alcalde de Lleida. Angel Ros; el presidente del Comite Espaniol
de Representantes de Personas con Discapacidad (Cermi). Luis Cayo: el directer general de la Fundacién Once; Luis Crespo;
y el director de los senvicios temitoriales de la Conselleria de Accién Social y Ciudadania, Carles Vega, entre otros
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Cataluna.-Mas de 700 personas se retnen a
partir de mafnana en Lérida en el IX
Encuentro de Personas con Sindrome de
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el

Lérda acogera a partir de manana el IX Encuentro de Personas con Sindrome de Down,
en el gue se espera gue participen mas de 700 personas vinculadas esta enfermedad,

segun informé la Federacion Espafiola de Sindrome de Down.
LLEIDA, 4 (EURCPA PRESS)

El encuentro durara cuatro dias v servira para reflexionar vy analizar |a situacian de las

personas que tienen esta enfermedad, asi como la de sus familias.
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Centenares de familias con miembros con
sindrome de Down analizan los nuevos retos de
la integracion

1gmes, 3 0e iclemaore, |44
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Lleida, 5 dic (EFE).- Centenares de familias de toda Espafia con miembros con

sindrome de Down -nifios, adolescentes y adultos- se reinen desde hoy y hasta

el lunes en Lleida para intercambiar experiencias y reflexionar sobre la manera
de mejorar la calidad de vida de este colectivo, cada vez mas integrado en la
sociedad.

Lleida acoge por pnmera vez el Encuentro de
Familias de Personas con Sindrome de Down,
gue organiza Down Espafia, y gue este afio
llega a su IX edicion con el reto de senwir de
espacio de convivencia a las personas que
tienen en comuan contar con Un cromosoma
mas en el par 21, por lo que el sindrome es
conocido tambien comao trisomia 21

El presidenie de Down Espafia, Pedro Ctan
ha asegurado, en declaraciones a Efe, que
este encuentro, en el que participan unas 800
persanas, servira para profundizar en el modelo de atencidn a las personas con este sindrome
que defiende |z entidad y gue tiene como gje |a implicacion de las familias.

#

*\ Ampiiar fotografia

3ton ha subrayadao la importancia de que los nifios y adolescentes con trisomia 21 vayan a
escuelas ordinanas, en las gque deben contar con el apoyo de profesores de educacion especial
y de gue, de mayores; puedan trabajar en empresas ordinarias con la supervision de
preparadores |labarales

Eltransito a la vida adulta de las personas con sindrome de Down deberia hacer posible tambign
que puedan escoger si quieren compartir piso entre ellos o incluso en pareja para lievar una vida
lo mas autnoma posible, algo gue todavia no esta extendido,

"Mo podemos retrasar su autonomia personal. Nadie, ni los padres ni los profesionales ni los
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Lleida abre hoy las reuniones estatales de familias de
personas con sindrome de Down y de superdotados
NOTICIAS RELACIONADAS

* Mas de 700 personas se relinen a partir de mafiana en Lieida en el IX Encuentro de Personas con Sindrome de
Down (041242008

* RSC.- Mas de 30 empresas se unen al Ayuntamiento de Madrid en el Foro Pro-Clima para luchar contra el
cambio climatico (11/06/2002)

> Unmillar de nifios de Burgos asistird el lunes y el martes a una obra de teatro representada por personas
discapacitadas (04/0412008)

? Un estudio de la Universidad de La Laguna revela que la creatividad esia asociada a la superdotacion
intelectual (06102008}

* Discapacitados exiremenos podran acceder a dos programas de formacion de fa Fundacion ONCE para
potenciar su carrera (280 2/2008)

Selecoidn resizsds sutoriticaments por Calosnson
LLEIDA, & Dic. (EUROPA PRESS) -

El alcalde de Lleida, Angel Ros, inaugura hoy el 1X encuentro espafiol de familias con personas con sindrome de
Down y la reunian estatal de superdotados, los dos encuentros que coinciden en la ciudad durante el puente de la
Constitucidn v la Purisima y en los que los organizadores han previsto actividades formiativas v ludicas.

El salon de congresos de Fira de Lleida acogera el encuentro de 300 familias con personas con sindrome de
Diown, al que asistiran 700 personas, vy en el hotel Sansi se realizara |a reunién estatal de superdotados Mensa, en
|a que participaran 170 personas de muchos puntos de Espafia y algunos de Alemania y Reino Unido:

Mensa incluye en su programa una jornada, 12 del sabado, para hacer test de inteligencia a todas las personas
que quieran medir su coeficiente intelectual, con el objetiva de captar nuevos socios en |a provincia de Lleida.

En cuanto a Down Espaiia. entregara en su acto inaugural el Premio Trébol a la Solidaridad 2008 a la Fundacion
Mafre, coma reconocimiento al compromiso de apoyo a las familias.

En pasadas ediciones concedid el premic a politices —como 1a weepresidenta del Gobiemno, Maria Teresa
Fernandez de la Vega, el ex presidente Jose Maria Aznar y el ex presidente extremefio Juan Carlos Rodriguez
|barra—, a obras sociales vy fundaciones --como las obras sociales Social Caja Madrid Caja Sur, Cajastur, y las

fundaciones Once, Inocente y Solidanidad Carrefour— v a empresas privadas —Ferrovial, Caja Extremadura y MRYY,
entre otras—.

Martinsa 10 dias para

impuanar el inferme administracion concursal, llame al 91 101 58 58
anasociados eom/mantings

Anuncios =
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» Cataluiia.-Mas de 700 personas se retnen a partir de hoy en Lérida en el IX
Encuentro de Personas con Sindrome de Down

12/5/2008 8:59:41 AM
LLEIDA 5 (EUROPA PRESS)

Lérnida acogera a partir de hoy el IX Encuentro de Personas con Sindrome de Down en el que se espera gue

participen mas de 700 perscnas vinculadas esta enfermedad segun informd |a Federacion Espaficla de Sindrome
de Down.

El encuentro durara cuatro dias y servird para reflexionar y analizar la situacidn de las personas que bienen esta
enfermedad asi como la de sus familias.

Mafiana se realizara el acto inaugural que contard con la participacién del alcalde de Lleida Angel Ros; el
presidente de| Comité Espanol de Representantes de Personas con Discapacidad (Cermi) Luis Cayo; el director
general de la Fundacién Once Luis Crespo; y el director de los servicios ternitoniales de la Conselleria de Accign
Social y Cuudadania Carles Vega entre otros.

Durante el encuentro estan programadas varias actividades de ocio como salidas al centro de Lleida visitas a
cooperativas de aceite y actos de cultura popular. Ademas les familiares pedran participar en talleres y conocer
la opinion de expertos. [FIN]

F Mas noticias
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El presidents de Down Espafa, Pedro Oton, hs ssegurado, en declaraciones a
Videos Efe, que este encuentro, en el gqus participan unas B0 personas, servird para profundizar en el modelo

de ztencion 2 las personas con este sindrome que defiende |z entidad y gque tiens como =sje Iz
Laterias Tl et di T RS
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9° ENCUENTRO DE FAMILIAS DE PERSONAS CON SINDROME DE DOWN

FECHAS

Del & al 8 de diciembre de 2008,

LUGAR

Rectorado de |a Universidad de Lleida.

PI. Victor Suirana, 1

25003 Lleida

ORGANIZAN

DOWN ESPARA en colaboracion con DOWN LLEIDA

DIRIGIDO A
Famillas de personas con sindrome de Down de toda Espafia

OBJETIVOS

- Potenciar el debate, |a vinculacion y el intercambio de experiencias entre familias de personas con
sindrome de Down

- Disfrutar de momentos de ocio y lempo libre con otras familias para aumentar |a cehesion entre el
colective de personas con sindrome de Down y sus familias

- Profundizar en el conocimiento de la aplicacion de los modelos de intervencion propuestos por
| | Aol TR ARTA
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femiiz=  Down Espafia pide que se priorice la
""‘“1'“""2 autonomia de las personas con sindrome al I
Juverntuc
e desarrollar la ley

lgualdad -

LLEIDA. 5 Dic. (EUROPA PRESS) -

El presidente de Down Espafia, Pedro Otan, pidio hoy a las administraciones que prioricen la =

Derachaos )
Humanoz autonomia de |as personas con el sindrome de Down en |a Ley de Promocidn de la Autonomia

Personal y Atencian a la Dependencia

Dependencia

Otén remindicd hoy, durante |a inauguracion del IX Encuentro de Familias de Persenas con
ESPECIALES Sindrome de Down de Lleida. que la Ley de Dependencia debe implicarse mas en |a promocidn

de |la autonomia de las personas con Sindrome de Down y reclamo a las administraciones
publicas que “la promocidn de |a autonomia personal sea el eje central en |as politicas sobre la
* discapacidad”

Pedro Oton enfatiza durante el encuentro, organizado por Down Espana y Down Lleida. que
la ley marca "un antes y un después” en la wida de las personas con discapacidad intelectual,
pues deja definitivamente atras la concepcidn asistencialista dado al secter de |la discapacidad.
pere. por esa misma razon, instd a las administraciones plblicas a que en sus politicas sobre

* discapacidad prioncen la creacion de nuevos Senvicios de Promocion de la Autonomia Persenal
(SPAP).

Por otro lado; el presidente de Down Espafia tambign destacad que |la Convencidn
Internacional de Derechos de las Personas con Discapacidad constituye una “profunda
revision” y "renovacién” de |a politica v |a |egislacidn del entorne de las personas con
discapacidad en Espafia que "abre una nueva frontera de oportunidades” para majorar la vida
de este colectivo.

Afiadid que esta nueva frontera "necesitara organizaciones y personas que, coma Down
Espafia, mantengan firme la bandera de la reivindicacion y de la exigencia de su cumplimiento -
v, como siempre; ahi esperamos estar presentes”

Al Encuentra de Familias de Personas con Sindrome de Down asisten este fin de semana
en Llgida 700 personas relacionadas con la trisomia 21, entre especialistas. personas con
sindrome de Down v familiares..

Durante cuatro dias, la ciudad catalana servird como espacio de convivencia, reflexion v
analisis para las personas cen sindreme de Down v sus familias con talleres, conferencias y
actividades lidicas. En la-organizacidn del encuentro, ademas de Down Espafia y Down Lleida
han colaborado el Ministerio de Educacion Politica Social y Deportes, Obra Social Caja
Madnd, el Ayuntamiento de Lleida, la Diputacion de Lleida, el Consell Comarcal del Segria y la
Consellena de Accidn Social v Ciudadania de la Generalitat.
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Down Espafia aboga por favorecer la autonomia de
las personas que tienen este sindrome
VOTE ESTA NOTICIA 5, %y "y i EJ @ m

NOTICIAS RELACIONADAS

REDACCION. PALMA. El presidente de Down B Feder defiende la urgencia de alcanzar un Pacto
Espania, Pedro Otén, considera que nadie puede de Estado para las llamadas "Enfcrmadades

retrasar la autonomia personal de las personas con Raras”. Actual

sindrome de Down, seglin ha dicho durante la reunion de centenares de familias en Lleida con miembros con
sindrome de Down. "No podemos retrasar su autonomia personal. Nadie, ni los padres ni 135 profesionales ni
los politicos, tenemos derecho a determinar qué pueden hacer y hasta ddénde pueden llegzr”, ha asegurado
Oton.

Centenares de familias de toda Espafia con miembros con sindrome de Down -nifios, adolesce 1tes y adultos-
se han reunido en Lleida para intercambiar experiencias y reflexionar sobre la manera de rejorar la calidad de
vida de este colectivo, cada vez mas integrado en la sociedad.

Lleida acogié por primera vez el Encuentro de Familias de Personas con Sindrome de Down, quie organiza
Down Espafia, y que este afio ha llegado a su IX edicion con el reto de servir de espacio de convivencia a las
personas que tienen en comin contar con un cromosoma mds en el par 21 (trisomia 21).

El presidente de Down Espaiia, Pedro Otén, ha asegurado que este encuentro, en el que participaron unas
800 personas, ha servido para profundizar en el modelo de atencidn a las personas con es:e sindrome que
defiende la entidad y que tiene como eje la implicacion de las familias.

Otén ha subrayado la importancia de que los nifios y adolescentes con trisomia 21 vayan ¢ escuelas
ordinarias, en las que deben contar con el apoyo de profesores de educacién especial, y de que, de mayores,
puedan trabajar en empresas ordinarias con la supervision de preparadores laborales.

El transito a la vida adulta de las personas con sindrome de Down deberia hacer posible también que puedan
escoger si quieren compartir piso entre ellos o incluso en pareja para llevar una vida lo mas auténoma posible,
algo que todavia no estd extendido.
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Reclaman una mayor autonomia del sindrome de down en
la Ley de Dependencia

06.12.08 - EUROPA PRESS| LLEIDA

Vola ¥ D votos

El presidente de Down Espafia, Pedro Otdn, pidid ayer a las administraciones que prioricen la autonomia de las :
personas con el sindrome de down en la Ley de Promocion de |a Autonomia Personal y Atencidn a |a %] o i
Dapendencia.

Otan rewndicd ayer, durante la inauguracion dal |X Encuentro de Familias de Personas con Sindrome de Down TU_SWU de ac
; : A : r anciertas

de Lleida, que la Ley de Dependencia debe implicarse mas en la promocion de I3 sutonom(a de las persenas cancigfos v es

con Sindrome de Down y reclamd a las administraciones plblicas que la promocidn de la autonomia personal OCIO EP

«sea el eje central en las politicas sobre |a discapacidads

Todas fus dud:
molor por resus
especialista Carl

Censultorio ¢

Pedro Oton advirtia de que |a ley marca «un antes y un despuésy en 3 vida de |las parsonas con discapacidad
intelectual pues deja definitivamente atrds |2 concepcidn asistencialista dado al sector de |a discapacidad, pero
por esa misma razon, nsté a las administraciones piblicas a que en sus politicas sobre discapacidad prioricen
la creacidn de nuevos Semicios de Promecidn de la Autonomia Personal (SPAP)

For otro lado. el presidente de Down Espaiia tambign destacd que Iz Convencidn Intemacional de Dareches de
las Parsonas con Discapacidad constituye una eprofunda revisians y «renovacione de |3 politica y |a legislacign
del entorno de |as personas con discapacidad en Espafia que «abre una nueva frontera de oportunidades» para
mejorar |a vida de este colectivo.
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Unas 700 personas compartiran sus vivencias
sobre el Sindrome de Down

Lleida - Redaccion Z000-12-05

El noveno Encuentro de Familias con Sindrome de Down abarrotd en la
tarde de ayer las instalaciones del salon de congresos del Palau de Vidre
de Fira de Lleida. Las 700 familias de todo el Estado espafiol que han
acudido este fin de semana a la capital del Segria se reunieron ayer en el
acto de inauguracion oficial de recepcion en el que también participaron
autoridades como el alcalde de la ciudad, Angel Ros, el presidente de la
Fundacidn Espaiicla de Sindrome de Down, Pedro Otin, el presidente de la
Diputacio de Lieida, Jaume Gilabert, o el delegado de la Generalitat en
Lleida, Miquel Pueyo, entre otros.

Se trata del primer encuentre gue se realiza en
toda Catalunya v gue plantea un espacio de
reflexidn pero también de convivencia
intercambic de experienoias entre las familias
gue == reunen ests fin de semana =n la capital
del Segria.

Durante |a inaugurscion la presidenta de Down
Lieida, Pilar Sanjuan, aprovechs ia presencia del
paer en cap para reclamar un espacic mas
amplic destinado a la asooiacion lendana.

Todos los presentes agradecisron el esfusrzo
realizado por la organizacian v sus voluntarios v
deszearon una buena estancia a los clentas de
familias gue =& han dado cita este fin de =emana
en Lisida.

El presidente de Diown Espafia asegurd que este
encuentro "servird para profundizar en el modelo
de atencicn a laz persanas con este sindroms
gue defiende la entidad v que tiene coamo e)e la implicacian d= las famihas”®.

“Publicidad
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Down Espana prefiere no retrasar la autonomia
de los acfectados

Centenares con miembros gue
padecen este sindrome se rednen el
fin de semana en Lerida

EFE 06/12/2008

\et= I.';,.I.':._I.':,_I.';....';_ | R=atads _;.:.._ A

LERIDA.- El presidente de Down Espafia, Pedro
Oton, considera que nadie puede retrasar la
autonomia personal de las personas con sindrome
de Down, segtin dije a Efe durante 1a reunion de
centenares de familias en Lieida con miembros
con sindromiz de Down.

"No podenios retrasar su autonomia personal.
Nadie, ni los padres ni los prefesionales ni los
politicos, tenemos derechoa determinar que pueden hacer ¥ hasta donde pueden llegar”, aseguro Oton.

Centenares de familias de toda Espafia con miembros con sindrome de Down -nifios, adolescentes v adultos- se
retunen desde aver v hasta el lunes en Lleida para intercambiar experiencias v reflexionar sobre la manera
de mejorarla calidad de vida de este colective, cada vez mas integrado en la seciedad.

Lleida acoge por primera vez el Encuentro de Familias de Personas con Sindreme de Down, que organiza
Down Espafia, v que este afio liega a su IX edicion con el reto de servir de espacic de convivencia alas
persenas que tienen en comun confar con un cremesoma mas en el par 21, por lo que el sindrome es conccide
también como trisomia 21.

El presidente de Down Espafia, Pedro Otin, asegurd que este encuentro, en el que participan unas 8oo
personas, servira para profundizar en el modelo de atencion a las personas con este sindrome que defiende la
entidad v que tiene como eje la implicacion de la:z familias.

Oton subrayo la importancia de que los nifios v adolescentes con trisomia 21 vavan a escuelas ordinarias, en
1a= que deben contar con el apoyo de profesores de educacion especial, v de que, de mayores, puedan trabajar
en empresas ordinarias con la supervisién de preparadores laborales.

El transito a 1a vida adulta de 1as personas con sindrome de Down deberia hacer posible también que puedan
escoger si quieren compartir piso entre elles 0 incluso en pareja para llevaruna vida lo mas auténoma
posible, algo que todavia no esta extendides,

La practica totalidad de los nifios con este sindrome van a la escuela ordinaria, excepto cases particulares, v
cerca del 40% del colectivo en edad de trabajar v con formacion tiene empleo en empresas ordinarias. "Ahora,
por 1a crisis, muches se han quedado en el paro, pero Ia normalizacion también paza por este”, apunto Otém.

Ademas de buscar formulas para mejorar su integracion, en Lieida se hablara de la importancia dela
estimulacion precoz, de implicar a los hermanes v de encontrar formulas de envejecimiento active, pues su

Armnmanas dn oids Tlass o= = Tas £a afa=
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Premios CERMI EETH;

La Federacion reivindica, durante el IX Encuentro de Familias de
Diossier de prensa Personas con Sindrome de Down, que la Ley de Dependencia desarrolle

i Durant

Diractario los servicios de promocion de la autonomia.

Lleida
Esta novena edicién del Encuentro, organizado por DOWN ESPANA gracias a la colaboracién de DOWN LLEIDA, ha
conseguido reunir a mas de 700 personas entre especialistas, personas con sindrome de Down y sus familias y voluntarios

El acto inaugural de ayer fue el pistoletazo de salida a cuatro dfas de encuentro, convivencia y reflexion para las familias de
personas con sindrome de Down. Numerosas personalidades del mundo social v politico guisieron estar presentes en este
acto maugural y mostraron asi su compromiso con &l colechivo.

Marivi Chacon, presentadora de TV de Lleida, condujo €l acto v Pilar Sanjuan, Prasidenta de DOWN LLEIDA dio la bienvenida
3 los presentes en un emotivo discurso.

DOWN ESPARNA

El Presidente de la Federacion Espariola de Sindrome de Down, Pedro Oton, enfatizd en su intervencion que la Ley 39/2006
marca "un antes y un después” en |a vida de las personas con discapacidad intelectual en general v a las personas con
sindrome de Down en particular, pues deja definitivamente atras la concepcion asistencialista dada al sector de la
discapacidad.

Por este motivo, instd a las administraciones pliblicas a que en sus politicas sobre discapacdad prioricen |a creacion de
nuevos Servicios de Promocion de |a Autonomia Personal (SEPAP).

En relacion a la Convencidn Internacional de Derechos de las Personas con Discapacidad, Pedro Oton sefalo que constituye
una "profunda revision” vy "renovacién” de la paolitica v 12 legislacion del entorno de las personas con discapacidad en
Espafia v "abre una nueva frontera de oportunidades” para mejorar la vida de este colectivo.

Frontera que “necesitard organizaciones y personas que, como DOWN ESPANA, mantengan firme la bandera de la
reivindicacion y de la exigencia de su cumplimiento y, como siempre, ahi esperamos estar presentes” .

DOWN LLEIDA

En esta misma linea se expresd también Pilar Sanjuan, presidenta de DOWN LLEIDA, al sefialar que el objetivo del
Encuentro es "seguir avanzande en la inclusién de nuestros hijos en la sociedad, en convertirios en ciudadanos activos,
en conseguir que sus capacidades pasen por encima de su discapacidad” , potenciando asi "la nueva imagen de las
personas con sindrome de Down”™ .

Alcalde de Lleida

El alcalde de Lleida, Angel Ros, expresd su deseo de que “estos cuatre dias en Lleida ayuden a los asistentes a
reflexionar conjuntamente sobre como mejorar los mecanismos de inclusion social para hacer posible |a igualdad
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"La unica forma de tener valores es rodearse de gente con valores como
vosotros". Carles Capdevila

Mota de Prensa (07/12/2008)

La Cenferencia Inaugural del X Encuentro de Familias de Personas con Sindrome de Down que se celebra estos dias en Lleida,
tuvo como protagonista al filosofo y periodista Carles Capdevila, que explicd a una sudiencia entregada, coémao educar con buen
humer. Lo hizo como sdlo &l sabe hacerlo, va desde hace trece afios, haciendo reir a los mas de 700 asistentes, que en algunos
momentas, le interrumpieron con aplausos,

Capdevila destacd gue “nuestra sociedad es un poco patética porgue pone de moda cosas inexistentes, huye de enfermedades,
discapacidades y da la espalda a los problemas’, pero “no hay otra remedio que ser aptimistas y luchar, plantar cara a los
problemas y organizarse como hacéis vosotros™

Ala hora de educar, este padre de familia de cuatro hijos, lo tiene claro y piensa que “lo importante no es tanto lo que te ocurre sing
cémo te enfrentes a ello™. En ese momente menciond el buen humeor con el que fue recibide por el auditerio a su llegada. “Me ha
gustado muchio veros tan felices™-comentd.

Capdevila reflexiond acerca de una experiencia personal con una amiga que habia dado a luz un hijo con sindrome de Down y ala
que habia preferido no visitar en €l hospital bajo 12 excusa de no molestarla. En realidad no se presentd alll porque “no sabia que
hacer ni que decir. Pasado un tiempao, su amiga le llama y e dijo “me hubiera gustado que vinieras™. De esa forma guiso mastrar
sU error ante una situacidn desconocida para €l Fue entonces cuando quiso hacer una reflexion envoz alta: “Unova aprendiendo
de los demas, de las cosas que te ensenan, de hecho lo poco que yo he aprendide de educacion, lo he aprendido de otros
padres”

‘Hay que tener sentido maral, y educar en valores —destacd Capdevila- pero para que tus hijos 105 tengan los tienes que tenartd, v
la tnica forma de tenervalores s rodearse de gente con valores coma vosotros”

Por ctro lado, el Rector de la Universidad de Lleida, Joan Vifias, presente en la Conferencia, destacs que “nunca habia visto
aplaudir a una audiencia con tanto entusiasmo” v agradecid a DOWN ESPAKI.M DOWN LLEIDA el haber contada con la Universidad
como sede de las actividades de formacion del Encuentro. “Debemos devolver a la sociedad lo que nos da, porque al finy al caba
vosotros pagais esto con vuestros impuestos y esto es un manera de agradeceroslo”

El presidente de DOWN ESPAMA, Pedro Otdn v la Presidenta de DOWN LLEIDA, Pilar Sanjudn, agradecieron al periodista el haher
querida compartir unos momentes con las familias de personas con sindrome de Down, asf comao a Joan Vifas (LdL), por haber
cedida un espacio tan privilegiado como el Rectorada de 1a Universidad para la celebracidn de varios talleres y actividades para los
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IEIBA Carles Capdevila: “"educar con buen humor
facilita la relacion con nuestros hijos”

MNeticias
Portada
Lisida Ueida - Redaccion 2008-12-07
Comarcas El periodista y filosofo Carles Capdevila participé durante la tarde de
Sociedad ayer en el IX Encuentro Estatal de Familias con Personas con Sindrome de
Economia Down en una conferencia bajo el lema Educar con buen humor.
Deportes
Cultura El director del programa de Catalunya Radio
Espectdculos Edugueu |es origtures v prndu::l:u:lr ejecutivo d-;l
Palitics programa Alguna Pregunta Més de TV3 apunto
. gue educar con buen humor es una de las co=as
Irlt_e_r!"lal_:[cmal mas importantes 5 la hora de tener hijos yva que
Edicion Ipresa "guande hay resclver los conflictos dianos te o
POF La Manana tomas de otra mansra”.
— . Capdewvila tambign guisa remarcar gue "la
Cpiron educacion es esencial para todos los mifos" v que
Editorial *eventos como este facilitan que las familias
La Punxa puedan compartir =Us experiencias diarias”.

Antes de la conferencia, Down Lleids organizd un

La Recontra encuentro de gigantes v cabezudos acompanado

C.arta del de sardanas en |a entrada del edificio del
Director Rectorat.
Durante la tarde de ayver tambien == realizaron
Humaor diferentes talleres a caroo de profesores de la
Els Farris Univarsitat de Lleida v médicos especializados.
Marcal La licenciada en F‘s_il:nlug[a Miiagro Garll::ia Romeral realizg un tlaller E_anJCEEID alos
Lo Picador hermanos de los nifies que padecen Sindrome de Down. Garcia analizd el punto de
| wista del resto de hijos v |as consecuencias que pueden darse en los mismos al tener
Ediciones algin hermano con esta discapacidad. p
) Los mas de 700 participantes del novenao Encusntro Estatal de Familias con Sindrome
El Pla d'Urgell de Down realizaran hoy wna excursion por la Ruta del aceite que les llevarad hasta las
La Noguera cooperativas de Les Garriguss v &l Searia.
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El blog de Anna
La vida de nuesira hijacardidpats congéniia y Sindrome de Down

Down Espana pide acelerar la ley de
Dependencia

Prensa Recursos Sindrome de Down #

Siempre alegra estar levendo un diano y encontrarte con noticias que te toguen
directamente, camo por ejemplo la publicada hoy en |a pagina 25 (pdf) de La

Vanguardia y gue copio ¥ pego agui de forma [ntegra.
Down Espana pide acelerar la ley de Dependencia
Las familias se [amentan de que las ayudas varien segin las comunidades
PAU ECHAUZ - Lleida - 0B/12/2008

La aplicacién de la ley de Dependencia no solo esta resultando problemanca en
las dotaciones econdmicas de apoyo; también en que no se ha desarrollado lo
suficientz el derecho de autonomia personal para las personas con

discapacidades intelectuales Son las criticas a la ley que hacen los colectivos v
viernes y hasta hoy participan en Lleida en el encuentro anual organizado por

Down Espafa con ef objetivo de normalizar la presencia en la sociedad de las

personas afectadas con somia 21,

El presidente de Down Espafia, Pedro Oton, exige al Gobierno y a las
comunidades autdnomas que aceleren el desarrollo de la ley de Dependencia
para que este colectivo no dependa de las subvenciones y tenga derecho a exigir
la prestacion de servicios. Hasta el momento, un 20% de las personas con
trisamia 21 han realizado ya |a valoracion necesana para acceder & las
prestaciones, la que supone gue en Espana “hay 40.000 familias que estan

demandando la promocion de la autonomia personal de sus hijos”

Segun Otdn, los servicios que necesitan |as personas con sindrome de Down los
papan aharz las familias con ayuda desigual de las administraciones, lo que
provoca muchas diferencias segin donde residan. *Mo podemos retrasar su
autonomia personal. Nadie, ni padres, ni profesionales ni politicos, tenemos
derecho a determinar qué pueden hacer y hasta ddnde pueden llegar”, asegura
Otan.

Segon Nurna lllan, pedagoga especalista en el ratamiento de personas con Down,
“para conseguir una vida normal para estas personas, los padres han de aceptar
de entrada la discapacidad de sus hijos”. Superado este trance, no hay que
separarios de los demas nifios vy, llegado el momento, apostar por su autonomia
e independencia, lo gue |es obligara a resolver problemas. “Es fundamental -
afirma lllan-gue tomen degsiones aungue puedan egquivocarse ¥ qQue se les
habitlie a relacionarse con personas de su entorno”. Del mismo modo que la
familia ha de asumir la discapacidad, también ha de apostar por la

independencia de su hijos.
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Formalizan el programa para hermanos de nifios
con sindrome de Down

Lieida - Redaccién Z2002-12-03

La ciudad de Lieida acogio ayer el acto de clausura del noveno encuentro
de familias de personas con sindrome de Down del Estado. El encuentro
supuso la formalizacion de un proyecto que, dentro de la red Escuelas de
Vida, vinculara la experiencia de los hermanos de chicos con sindrome de
Down, a fin de ayudaries a conseguir una mayor autonomia e
independencia. La red Escuelas de Vida esta formada por trece
instituciones que ya estan trabajando sobre |Ia autonomia vy la vida
independiente de las personas con Sindrome de Down. En este proyecto,
participara a partir de ahora una red de hermanos de personas con Down,
que aportaran los detalles de su experiencia a partir de su
independizacion, y asi podran ayudar a sus hermanos con Down gue
también guieran ser autonomaos.

La ciudad de Lleida acogid ayer el acto de
clausura del noveno encusntro de familias de
personas con sindrome de Diown del Estado. El
encuentro supuso la formalizacian de un
proyecto que, dentro de |3 red Escuelas de Vida,
vincuiara la experiencia de los hermanos de
chicos con sindrome de Down, a fin de ayvudarles
a 0ONsSEgUir una mayor autonomia €
independencia. La red Ezcuelas de Vida esta
formada por trece instituciones que ya estan
trabajando sobre la autonomia v la vida
independiente de las personas con Sindrome de
Down. En este proyvecto, participara a partir de
ahora una red de hermanaos dé personas con
Ciown, que aportaran los detalles de su
gxperiencia a partir de su independizacion, v asi
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Down Espana exige la autonomia de las personas
con este sindrome

El presidente de fa entidad, Pedro Oton, cree gue los nifios v adolescentes con esta discapacidad deben ir
a escuelas ordinarias v contar con profesores especiales

VOTE ESTA NOTICIA S0 Tf T4 14 1 BEEDRE

Levante-EMVY, Valencia

El presidente de Down Esparia, Pedro Otdn, considera que nadie puede retrasar la autonomia personal de las
personas con sindrome de Down, segdn dijo durante la reunien de centenares de familias en Lleida con
miembros con sindreme de Down. "No podemos retrasar su autonomia personal. Nadie, ni los padres ni los
profesionales ni los politicos, tenemos derecho a determinar qué pueden hacer y hasta ddnde pueden llegar”,
asegurd Otdn.

Centenares de familias de toda Espafia con miembros con sindrome de Down -nifios; adolescentes y adultos- se
reunieron en Lleida para intercambiar experiencias y reflextonar sobre la manera de mejorar la calidad de vida
de este colectivo, cada vez més integrade en la sociedad.

IX Encuentro de Familias

Lleida acogid por primera vez el Encuentro de Familias de Personas con Sindrome de Down, gue organiza Down
Espafia, y gue este afio ha llegado a su novena edicidn con el reto de servir de espacio de convivencia & las
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. Aborto y sindrome
de Down

Ceincidiendo con el Dia Inter-
nacional de las Personas con
Discapacidad, se ha celebra-
do con gran éxito en nuestra
ciudad un encuentro nacional
de familias que presentan al-
gun familiar con sindrome de
Down. La iniciativa ha conta-
do con el soporte de todas
las instituciones publicas y
ha servido para transmitira la
sociedad un mensaje del que
participamos todos los ciuda-
danos: que quienes presen-
tan este tipe de discapacidad
sonigualmente personas, de-
ben disfrutar de idénticos de-
rechos y han de recibir de la
sociedad todo nuestro apo-
yo.

Sin embargo, apreciamos
que existe una llamativa des-
aparicion de nifios nacidos
con estas caracteristicas. Es
un secreto a voces que cuan-
do el diagnéstico prenatal
confirma la presencia de es-
te sindrome, muchas muje-
res son presionadas por mé-

B MVanana

dicos y familiares para que

interrumpan el embarazo de:
sus hijos. Me parece de una
gran hipocresia esta conduc-
tay plenso que los protoco-
los médicos que fomentan ¢
aconsejan el aborto en estos

casos son gravemente injus:

tos, puesto que despreciar
de forma egoista un ser hu

mano indefenso.

Julian Gutiérrez Mart
LLEIDY

Feeha
Seecion
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IX ENCUENTRO DE FAMILIAS DE PERSONAS
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IX ENCUENTRO DE FAMILIAS DE PERSONAS CON SINDROME DE DOWN

El Encuentro de Familias, es una cita para familias de personas con sindrome
de Down de todo el pais. DOWN ESPANA convoca a las 79 entidades que
pertenecen a la Federacién con el objeto de apoyar su labor, mejorar su
formacion y fortalecer la relacion y comunicacion entre ellas.

Este afno, el IX Encuentro de Familias se celebra en la ciudad de Lleida con la
colaboracién especial de DOWN LLEIDA.

El desarrollo del Encuentro se ha planteado como un espacio de reflexién, pero
también de convivencia e intercambio de experiencias entre las familias.

OBJETIVOS DEL ENCUENTRO
e Promover el debate entre familias que cuentan con alguna persona con
sindrome de Down entre sus miembros y ejercen como educadores.
e Reforzar la vinculacion y el intercambio de experiencias entre las
familias.
e Profundizar en el conocimiento y la aplicacion de los modelos de
intervencion propuestos por DOWN ESPANA.

PROGRAMA

VIERNES DiA 5 DE DICIEMBRE DE 2008

19:00 —Acto inaugural en Fira de Lleida.

21:00 —Cena de recepcion en el restaurante Alari ofrecida por el Ayuntamiento
de Lleida.

23:30 —Regreso a los hoteles.

SABADO DiA 6 DICIEMBRE DE 2008

10:00-13:00 — Visita guiada en grupos a Lleida.

13:30 —Comida restaurante hotel Condes de Urgel

16:00 —Concentracion para diversos actos de cultura popular (Rectorado de la
Universidad de Lleida).

17:00 —-CONFERENCIA INAUGURAL. “Educar con buen humor”. A cargo
del Sr. Carles Capdevila, licenciado en Filosofia y periodista.

» TALLER 1. ;Como podemos estimular y potenciar el desarrollo cognitivo
de nuestros hijos con sindrome de Down?

» TALLER 2. ¢ Como continuar el trabajo de los especialistas de atencién
temprana en la familia?
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» TALLER 3. (Como podemos favorecer un envejecimiento activo y la
maxima autonomia posible en las personas con sindrome
de Down?

» TALLER 4. {Cbmo cuidamos de la salud de nuestros hijos desde la
familia? El programa de salud de las personas con sindrome
de Down.

» TALLER 5. ¢ Qué pasa con nuestros otros hijos sin sindrome de Down?

21:15 —Cena cortesia del Ayuntamiento de Lleida en el restaurante ‘La
Fonda del Nastasi’, servida por alumnos con sindrome de Down y otras
discapacidades intelectuales pertenecientes a la Escuela de Hosteleria de
Lleida.

DOMINGO DiA 7 DE DICIEMBRE DE 2008

10:00 —Realizacién de la “Ruta del aceite” por diferentes cooperativas de Les
Garrigues y el Segria.

14:00 —Comida "Tipica" en el restaurante Masia Salat.

17:15 —Talleres de trabajo en el Rectorado de la Universidad de Lleida.

» TALLER 1. ¢{Cuando y como debemos iniciar la educacion de nuestros
hijos para una vida autbnoma e independiente?

TALLER 2. ¢, Cdmo estimular la comunicacion y el lenguaje en los nifios
y nifias con sindrome de Down?

TALLER 3. ¢Como atender a nuestros hijos con sindrome de Down, y
que tienen otras dificultades especificas?

TALLER 4. ¢Qué papel tienen las emociones en la educacién de
nuestros hijos e hijas?

TALLER 5. ¢(COmo podemos organizar nuestro testamento y el
patrimonio de nuestros hijos?

vV VvV V¥V V¥V

21:30 —Cena de gala, baile y proyeccién de fotografias del IX Encuentro de
Familias en el restaurante Fonda del Nastasi.

LUNES DIA 8 DE DICIEMBRE DE 2008

10:30 a 12:30 — Clausura. Presentacion de conclusiones (Fira de Lleida).

Paralelamente a este programa de actividades se desarrollard un programa
adaptado a jovenes y nifios.

PROGRAMA PARA JOVENES

SABADO DiA 6 DE DICIEMBRE DE 2008

10:00-13:00 — Visita guiada en grupos a Lleida con jovenes voluntarios.
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15:45 —Salida hacia el Rectorado de la Universidad de Lleida.

16:00 —Concentracion para diversos actos de cultura popular (Rectorado de la
Universidad de Lleida).

17:00 —Talleres de trabajo y/o formacién. Habra un taller para los jovenes con
sindrome de Down y otro especifico para los hermanos que sera
coordinado por Nuria lllan Romeu.

21:15 —Cena en el restaurante La Fonda del Nastasi.

DomINGO Dia 7 DE DIcCIEMBRE DE 2008

10:00 —Realizacion de la “Ruta del aceite” por diferentes cooperativas de Les
Garrigues y el Segria.

14:00 —Comida Tipica en el restaurante Masia Salat.

17:15 —Charla sobre salud y cuidados fisicos y actividades deportivas en el
recién inaugurado gimnasio “EKKE”.

21:30-Cena de gala en el restaurante Fonda del Nastasi. Proyeccion
fotografias del Encuentro, baile...

PROGRAMA PARA NINOS

SABADO DiA 6 DE DICIEMBRE DE 2008

09:45 —Salida de los hoteles.

10:00-13:00 — Actividades diversas (baile, manualidades, reciclaje...) en el
centro cultural Ibercaja (de 5 a 11 afos). Actividades deportivas en un
pabellon municipal (12- 17 afios).

13:00 —Salida lugar comida.

13:30 —Comida (colegio Episcopal) y Mc Donais.

15:30 —Salida hacia el Rectorado de la Universidad de Lleida.

16:00 —Actos de cultura popular (Rectorado de la Universidad de Lleida).

17:00 —Actividades ludicas: animacion, muasica “Cargol Banyetes” (de 5 a 11
afnos). Merienda. Actividades musicales y representaciones (de 12-17
afnos).

21:15 —Cena en el restaurante La Fonda del Nastasi.

DomMINGO DiA 7 DE DICIEMBRE DE 2008

10:00 —“Ruta del aceite” por diferentes cooperativas de Les Garrigues y el
Segria, y visita al museo del aceite.

14:00 —Comida Tipica (restaurante Masia Salat).

17:15 —Actividades en el centro cultural Fundaci6 La Caixa: cine,

manualidades.

21:30 —Cena de gala (restaurante Fonda del Nastasi): baile, proyeccion de
fotografias del Encuentro...
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CONFERENCIAS Y TALLERES

SABADO DiA 6 DE DICIEMBRE DE 2008

17:00h — Conferencia Inaugural ‘Educar con humor’, a cargo de Carles
Capdevilla

Carles Capdevila es licenciado en Filosofia y periodista. Director del programa
“EDUQUEU LES CRIATURES”, de Cataluiia Radio, productor ejecutivo del
programa “Alguna Pregunta Més” de TV3 y colaborador del programa “El Club”
de TV3 y de la seccion de opinidn de los periddicos Avui y EI 9 Nou.

TALLERES SABADO 6 DE DICIEMBRE DE 2008

TALLER ¢,Como podemos estimular y potenciar el desarrollo cognitivo
de nuestros hijos con sindrome de Down?

Luz Pérez: Catedratica del Departamento de Psicologia Evolutiva y de la
Educacion. Facultad de Educacién. Universidad Complutense de Madrid
Area de especializacion: Inteligencia humana. Premio Nacional de
Investigacion Educativa y Becaria del Consejo Superior de Investigaciones
Cientificas y del Centro Nacional de Investigacion Educativa (CNIDE).

Resefia del contenido: La estimulacion cognitiva constituye un apoyo
imprescindible para mejorar la calidad de vida de los nifios con sindrome de
Down, por ello, educar sus capacidades y potenciar su aprendizaje facilitara sin
duda la adquisicion de conocimientos y su integracion social y educativa.

Los actuales modelos educativos parten de que la inteligencia no es Unica ni se
refiere sélo al uso de elementos abstractos. La idea de que hay nueve tipos de
“inteligencia” y nueve formas de afrontar las situaciones y los problemas, abre
un camino educativo importante que permite ampliar las posibilidades del
aprendizaje.

El objetivo de este taller es mostrar de qué modo ejercitar los distintos aspectos
del pensamiento de los nifios y jovenes con Sindrome de Down para ayudarles

a expandir el potencial de su mente.
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TALLER ¢,Como continuar el trabajo de los especialistas de atencion
2 temprana en la familia?

M. Angels Massot Felis
Psic6loga y logopeda. Terapeuta y coordinadora del Centro de Desarrollo
Infantil y Atencién Temprana del CAD de Lleida.

Resefia del contenido: La familia es el nucleo de convivencia y de relacion
donde el nifio con sindrome de Down tiene sus primeras experiencias afectivas
y proporciona las bases del aprendizaje emocional. Por este motivo, la familia
ha de tener un papel activo y complementario al de los centros de Atencién
Temprana.

Por este motivo, los profesionales de estos centros han de ayudar a los padres
para que adapten sus actividades diarias de acuerdo con las caracteristicas de
sus hijos respetando el ambiente natural del nifio y de su familia. Todo ello
fundamentando la intervencibn en la adquisicion de habilidades de
comunicacion e interaccion social del nifio con los padres, en primer lugar, para
tener después en cuenta el papel que juegan el resto de miembros de la
familia.

No se trata de que las familias se conviertan en profesionales especializados,
ni tampoco de que el hogar se transforme en otro centro de Atencion
Temprana, sino que desde el rol que les corresponde, el de padres, puedan
ayudar a sus hijos e hijas a conseguir un desarrollo armoénico.

TALLER 3. ¢,Como podemos favorecer un envejecimiento activo y la
maxima autonomia posible en las personas con sindrome de
Down?

Ramona Ribes

Psic6loga, ha sido colaboradora en diferentes asociaciones de atencion a
personas con discapacidad y directora técnica durante seis afios de un Centro
Ocupacional para personas con discapacidad intelectual. En la actualidad es
profesora de la Facultat de Ciencias de la Educacion de la Universitat de Lleida
(UdL) y forma parte del grupo de investigacion sobre la Atencién a la diversidad
a lo largo del ciclo vital del Departamento de Pedagogia y Psicologia de UdL.
También colabora con el grupo de formacion sobre Educacion Emocional del
ICE de la misma universidad.
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Contenidos

El taller se centrara en la importancia de las variables psicolégicas en el
proceso de envejecimiento de las personas con sindrome de Down, pues la
adaptacion y preparacion mental a la tercera edad constituye un elemento
basico y fundamental para envejecer de forma saludable.

Entre las variables psicolégicas, el taller tratara la importancia de las actitudes
0 creencias que tiene la sociedad ante el envejecimiento, y en concreto las
personas del entorno proximo a la persona con sindrome de Down.

El objetivo de este taller consiste en revisar nuestras propias actitudes respecto
al envejecimiento y potenciar los elementos positivos para poder ayudar a
nuestros hijos en esta nueva etapa. Se hablara de la mejora del bienestar
emocional, que incluye aspectos como la toma de conciencia de las propias
emociones y actitudes respecto al envejecimiento, el manejo de emociones
desagradables, la autoestima, el proyecto de vida...

TALLER ¢,Como cuidamos de la salud de nuestros hijos desde la
4, familia? El programa de salud de las personas con sindrome
de Down

Gabriel Simoén

Doctor en Medicina y cirugia por la Universidad de Barcelona (Departamento
de Anatomia), especialista en oftalmologia. En la actualidad es director médico
del Instituto Oftalmolégico Gabriel Simon.

José Maria Borrell

Licenciado en Medicina y Cirugia. Especialista en Medicina Familiar y
Comunitaria. Diplomado en Sanidad. Es, a su vez, asesor médico de Down
Espafa y responsable del Programa de Salud de la Asociacibn Down Huesca.
Coautor del Programa Espafiol de Salud para personas con Sindrome de
Down.

Contenidos

El sindrome de Down se asocia a todos aquellos problemas oculares que
habitualmente afectan al resto de la poblacion, pero con mas precocidad, mas
intensidad y mas frecuencia. Es como si en ellos se representara la vida, no de
uno, sino de todos nosotros, pero a gran velocidad. Asi, cuando hablemos de
los ojos del sindrome de Down, serd util para los demas pensar que sus
problemas también serédn los nuestros...solo es cuestion de tiempo. Ya pueden
imaginar entonces algunos de esos problemas y los que seran mas frecuentes
son las cataratas, el glaucoma, los errores refractivos y las alteraciones
corneales asociadas a mal posicion del sistema palpebral. Ademas, el
queratocono, el ojo seco, las alteraciones de vias lagrimales, degeneraciones
maculares de la retina...

Orientado tanto a padres y madres como a profesionales de la salud, el taller
realiza una introduccion al “Programa Espafiol de Salud para Personas con
Sindrome de Down” como herramienta para guiar a los padres en la salud de
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las personas con sindrome de Down a través de cinco lineas de actuacion:
medicina preventiva, deteccién precoz, seguimiento de procesos crénicos,
higiene y educacion sanitaria.

TALLER 5. | /Qué pasa con nuestros otros hijos sin sindrome de Down?

Milagro Garcia Romeral
Licenciada en Psicologia, especializacion en Psicologia Clinica y Psicologia
Industrial.

Contenidos

Reflexion global sobre el papel de los hermanos de nifios con Sindrome Down.
Se analizaréa su el punto de vista de los otros hijos sin sindrome de Down:

¢, Como se sienten?, ¢ Como les afecta?, Consecuencias favorables,
consecuencias desfavorables y desde el punto de vista de los padres: ¢como
creen que les afecta la situacion a sus otros hijos?, ¢ qué consecuencias
detectan a favor y en contra, en la convivencia familiar cotidiana?, ¢como
incorporar la Inteligencia Emocional, en el papel de los hermanos?

TALLERES DOMINGO 7 DE DICIEMBRE DE 2008

TALLER 1. ¢,Cuéndo y como debemos iniciar la educacion de nuestros
hijos para una vida autobnoma e independiente?

Nuria lllan Romeo

Profesora titular de la Universidad de Murcia. Facultad de Educacion. Area de
Didactica y Organizacién Escolar — Asesora cientifica DOWN ESPANA.
Coordinadora de la Red Nacional de Escuelas de Vida.

Resefa del contenido

El taller analizara el trabajo desarrollado junto a 50 familias pertenecientes a la
Red Nacional de Escuelas de Vida para averiguar asi cual ha sido la manera
de conseguir que sus hijos e hijas alcanzaran las mayores cotas de autonomia.
Para ello, el taller se fundamentara en la obra Doce claves para la autonomia
de las personas con sindrome de Down

TALLER 2. | ¢(Cdmo estimular la comunicacion y el lenguaje en los nifios
y nifias con sindrome de Down?

Cristina Boronat

Diplomada en Educacion Especial y diplomada en Logopedia, ambas por la
Facultad de Psicologia y Ciencias de la Educacion y del deporte Blanquerna.
Ramon Llul.

Contenidos

A partir del andlisis de los elementos presentes en todo proceso comunicativo,
el taller estudiard los cinco niveles por los que transcurre el desarrollo
expresivo del nifio y ofrecerd pautas de trabajo para que los padres enfrenten
cada una de ellas. De esta forma, se aprendera a observar, escuchar y esperar
las reacciones de los chicos.
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TALLER 3. ¢,Cémo atender a nuestros hijos con sindrome de Down y con
otras dificultades especificas?

Almudena Martorell

Licenciada en Psicologia por la Universidad Pontificia Comillas y en posesion del
Diploma de Estudios Avanzados por la Facultad de Medicina (Departamento de
Psiquiatria) de la Universidad Autdbnoma de Madrid y Especialista en Metodologia de
Investigacion Cuantitativa: Técnicas Estadisticas.

Contenidos

Las personas con discapacidad intelectual presentan mas problemas de salud
mental que las personas sin discapacidad, y sin embargo la atencion que reciben
estos problemas es muy escasa. Pocos especialistas saben de salud mental en DI,
o de alteraciones de conducta, y los Servicios de Discapacidad Intelectual y los
Servicios de Salud Mental dependen de consejerias distintas, lo que no ayuda a
nuestro problema.

En Ifactores tanto bioldgicos, como psicoldgicos y sociales, jugando todos ellos un
papel muy importante en esta mayor presencia de problemas de salud mental y de
problemas de conducta. Y por tanto, juegan todos un papel muy importante a la hora
de intervenir con estas dificultades especificas, o incluso para prevenirlas.

Repasaremos todos ellos y acabaremos analizando la desatencién a los problemas
de salud mental de las personas con discapacidad intelectual asi como posibles
soluciones.

TALLER 4. ¢Qué papel tienen las emociones en la educacion de
nuestros hijos e hijas?

Gemma Fililla
Profesora de la Facultad de Ciencias de la Educacién Universidad de Lleida
(Udl)

Contenidos

El taller ensefla a padres y madres a trabajar las emociones negativas y
positivas de sus hijos, para que estos sean conscientes de ellas y aprendan a
manejarlas, con el fin de hacerles mas libres y felices.

La mayoria de los conflictos sociales se producen por razones emocionales y
no por razones racionales o cognitivas. Es importante que entendamos que
para poder ayudar a los hijos con sindrome de Down hay que ser capaz de
ponerse en su lugar y entender y comprender lo que sienten.

Ademas, educar no consiste exclusivamente en querer, sino también en saber
poner limites, una tarea no siempre sencilla, pero necesaria, que ayudara en la
infancia y preparara el camino hacia la adolescencia.
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TALLER 5. ¢,Coémo podemos organizar nuestro testamento y el
patrimonio de nuestros hijos?

Pedro Otén Hernandez

Presidente de DOWN ESPANA y FUNDAOWN. Vocal de la Comision
Permanente del Consejo Nacional de Discapacidad. Presidente de Mutualdis.
Presidente de la Comision de Responsabilidad Social Corporativa del CERMI.
Subinspector de hacienda.

Contenido

El taller analizara las distintas opciones que tienen los padres a la hora de
establecer el testamento en favor de sus hijos, y que son fundamentalmente
dos: legar directamente las propiedades y los bienes inmuebles o, en una
segunda opcion mucho mas comoda para los hijos, hacerles llegar su parte
testamentaria en forma de renta.

La segunda parte del taller versara sobre el patrimonio en vida de los padres de
personas con sindrome de Down en el marco de la Ley de Patrimonio
Protegido.

ACERCA DEL SINDROME DE DOWN

¢ QUE ES EL SINDROME DE DOWN?

El sindrome de Down es una alteracion genética causada por la aparicion de
un cromosoma extra del par 21, que provoca determinadas disfunciones de tipo
morfolégico, bioquimico y funcional, que repercuten en diversos érganos,
especialmente en el cerebro, durante distintas etapas de la vida.

EL SINDROME DE DOWN EN CIFRAS

Datos de la Encuesta sobre Discapacidad y Estado de Salud, realizada en
1999 por el Instituto Nacional de Estadistica (INE), en colaboracion con el
IMSERSO y la Fundacién ONCE.

- Poblacion: En Espafia hay mas de 32.000 personas con sindrome de
Down.

- Nacimientos: 11 de cada 10.000 nifios nacen con sindrome de Down.
Esto da una proporcion aproximada de 1 de cada mil nacidos.

- Discapacidad psiquica: Se estima que entre el 30 y el 40 por ciento de
las personas con discapacidad psiquica tienen sindrome de Down.

- Esperanza de vida: Las personas con sindrome de Down tienen cada
vez una vida mas larga que se sitla actualmente en torno a los 60 afios.

- Estudios: EI 90 por ciento de los nifios con sindrome de Down accede a
la escuela ordinaria. Durante el Primer Ciclo existe una gran integracion
que, sin embargo, disminuye en Secundaria y Formacion profesional.

- Insercién laboral: De las 25.000 personas con sindrome de Down que
estan en edad laboral, el 2 por ciento realiza un trabajo remunerado.
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CONSEJOS DE ESTILO PARA REFERIRSE AL SINDROME DE DOWN

En muchas ocasiones se habla de forma incorrecta de las personas con
discapacidad usando términos desacertados como “minusvélido”, “afectado”, o
“enfermos”.

En DOWN ESPANA consideramos que las personas con discapacidad
intelectual merecen que se les trate de manera adecuada. Por ello,
recomendamos utilizar términos como:

- Persona con sindrome de Down
- Persona con trisomia 21
- Persona con discapacidad intelectual

Las personas NO “sufren”, ni “padecen” sindrome de Down, ni estan
“afectadas” por la trisomia 21. Son, simplemente, personas con sindrome de
Down o trisomia 21.

Por dultimo, recordar que las personas con sindrome de Down no son
“enfermos”.

ACERCA DE DOWN ESPANA

Quiénes somos

La Federacién Espafiola de Instituciones para el Sindrome de Down, DOWN
ESPANA, es una organizacion no gubernamental (ONG), democrética,
participativa, y sin animo de lucro, creada en 1991.

Declarada de utilidad publica, DOWN ESPANA agrupa a 79 instituciones
repartidas por todo el territorio nacional, dedicadas a mejorar la calidad de vida
de las personas con sindrome de Down y sus familias.

Es la Federacion mas representativa del sector, ya que tiene implantacion en
todas las Comunidades Autonomas, e integra a la mayor parte de las entidades
espafiolas que prestan servicios a personas con sindrome de Down.

Las Asociaciones y Centros integrados en DOWN ESPANA colaboran con las
administraciones publicas a través de convenios que prestan servicios
especializados a personas con sindrome de Down.

Un poco de historia

Las primeras asociaciones dedicadas a atender las necesidades especificas de
las personas con sindrome de Down nacieron en los Estados Unidos en la
década de los afios sesenta.
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A partir de los setenta, el movimiento asociativo en torno al sindrome de Down
se difunde rdpidamente por todo el mundo y se van creando grandes
federaciones regionales. La primera Asociacion Espafiola para el Sindrome de
Down nace en Baleares en 1976. A partir de esta fecha, comienzan a crearse
otras muchas asociaciones. En_1991 se constituye DOWN ESPANA, que
actualmente agrupa a 79 instituciones con implantacién en todas las
comunidades autbnomas.

Nuestra filosofia
DOWN ESPANA trabaja por la calidad de vida de las personas con sindrome
de Down, entendiendo por tal:

- a) Que cada persona tenga cubiertas sus necesidades y expectativas

- b) Que desarrolle todas sus potencialidades

- ¢) Que disfrute de todos sus derechos

Luchamos por laigualdad, pero desde la solidaridad, con respeto hacia la
diferencia, en una sociedad abierta y plural, libre de prejuicios hacia la
discapacidad, que se sienta enriquecida con la diversidad y con la
participacion activa de las personas con sindrome de Down.

Nuestros programas
DOWN ESPANA lleva a cabo:

Programas de Salud

Programas de Atencidn temprana

Apoyo a la Inclusion escolar

Programas de Formacién Profesional y Ocupacional
Programas de Integracion laboral. Empleo con apoyo
Actividades de Ocio y tiempo libre

Servicios de atencion a las Familias

Apoyo para una vida adulta autbnoma e independiente
Programas de Investigacion y Nuevas Tecnologias

Todos estos programas se desarrollan dando preferencia al uso de recursos
ordinarios para favorecer una normalizacion auténtica y la verdadera
integracion social de las personas con sindrome de Down.

ACERcCA DE DOWN LLEIDA

Quienes somos

DOWN LLEIDA nace en el afio 1995, fruto de la iniciativa de un grupo de
padres y madres para mejorar la calidad de vida de sus hijos e hijas y desde
entonces lucha para conseguir una respuesta a la realidad social actual de las
personas con sindrome de Down. Su objetivo principal es la normalizacion y la
integracion de las personas con trisonomia 21 y otras discapacidades
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intelectuales en los diferentes ambitos sociales, para conseguir la igualdad de
oportunidades.

Nuestra filosofia

Nuestra filosofia es mejorar la calidad de vida de las personas con esta
discapacidad y sus familias. Para conseguir estos fines DOWN LLEIDA
desarrolla acciones para potenciar la participacion llena y activa de sus
miembros y les proporciona los recursos y apoyos necesarios para que cada
vez sean mas autonomos en todos los @mbitos (social, escolar y laboral).

Nuestros programas

Desarrollamos programas especificos para cada grupo de edad, para que con
los minimos soportes necesarios, las personas con sindrome de Down puedan
llevar una vida lo mas parecido posible al resto de la sociedad.

Estas actuaciones se concretan con programas de intervencién directa para
atender las demandas de las personas con sindrome de Down; atencion,
orientaciébn y apoyo a las familias; informacion y sensibilizacion social e
integracion laboral.

Los criterios de actuacion consisten en la atencion individual en el momento del
diagnostico prenatal o del nacimiento, la consideracion de la familia como
elemento decisivo en la educacion de sus hijos e hijas y la potenciacién de la
formacion para conocer la mejor manera de atender las necesidades de las
personas con sindrome de Down.

La asociacién cuenta con 90 familias asociadas, 95 socios colaboradores, 11
voluntarios, una psicopedagoga, una trabajadora social, dos psicologos, dos
administrativos, 2 técnicos en integracién social y 6 profesionales a tiempo
parcial.

La mayoria de las familias provienen de Lleida ciudad, y diferentes pueblos del
Segria, el Pla d'Urgell, les Garrigues, Noguera, Segarra, Urgell, Pallars Jussa,
Solsonés y la Franja de Ponent.

DOWN LLEIDA se organiza en diferentes departamentos que se van ampliando
en funcion de las necesidades. Esta dividida en siete grandes areas: atencion a
las familias, atencion psicopedagdgica para el seguimiento escolar, insercién
sociolaboral, vida adulta, ocio y tiempo libre, atencion al usuario y
comunicacion.

DOWN LLEIDA, que fue declarada entidad de Utilidad Publica el 4 de
diciembre del afio 2000, pertenece a DOWN ESPANA, es miembro fundador de
la Coordinadora de Sindrome de Down de Catalunya, es miembro del Consejo
Municipal para personas con discapacidad de Lleida y forma parte de FESalut
(Federacion de Entidades para la Salud de Lleida), de ACTAS (Asociacién
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Catalana de Trabajo con Apoyo), de la Federacion Catalana del Voluntariado
Social y de ECAS (Entidades Catalanas de Accion Social).

PREMIO TREBOL A LA SOLIDARIDAD

Galardén 2008: FUNDACION MAPFRE

Este afio, la Junta Directiva de DOWN ESPANA, acordé por unanimidad
conceder el Premio Trébol a la Solidaridad a la FUNDACION MAPFRE por la
labor de colaboracion mantenida con varias entidades de DOWN ESPANA y
como reconocimiento al compromiso de apoyo a las familias de personas con
sindrome de Down en Espafa.

Sobre el premio Trébol a la Solidaridad

Tradicionalmente, la entrega del premio Trébol a la Solidaridad forma parte de
los actos del Encuentro Nacional de Familias de Personas con Sindrome de
Down.

El Premio Trébol a la Solidaridad, creado por DOWN ESPANA, se concede
anualmente como reconocimiento a aquéllas personas o instituciones que se
han destacado por su contribucién a la mejora de la calidad de vida de las
personas con sindrome de Down.

En ediciones anteriores han sido entregados, entre otros: José Maria Aznar,
FERROVIAL, MRW, Caja Madrid, Fundacion Inocente, Caja Sur, Carrefour,
Fundacién ONCE, Caja Extremadura, Juan Carlos Rodriguez Ibarra (presidente
de la Junta de Extremadura) y Roberto Villagraz (fotégrafo).

‘Soy como t’

El compositor lleidatano ‘Toni Tolmos’ ha creado expresamente para este IX
Encuentro de Familias la pieza musical ‘Soy como t0’, que interpretara al piano
junto a otras composiciones.

Antoni Tolmos nacié en Lleida en 1970 y es Titulado Superior en Piano,
Lenguaje Musical y Teoria de la Mdusica, asi como Doctor en Filosofia y
Ciencias de la Educacion. Actualmente es profesor de Educacion Musical en la
Universidad de Lleida.

Es director musical de diferentes producciones discograficas y autor de la
musica o arreglos de obras teatrales como "Mercedes", de Tomas Bracht
(Tarrega 97); "El Jorobado de Notre Dame", de Victor Hugo para Zum-zum
teatre (Grec 97); "Rubab, el misteri de l'instrument prohibit" (Lleida 2007), etc.
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También ha musicado peliculas del género mudo como "Los Nibelungos" o
"Before to Hollywood".

‘Los CRACS DE ANDY’

Los integrantes de ‘Los Cracs de Andy’, todos personas con discapacidad
intelectual, deciden constituirse como grupo alld en 2005, y desde entonces
han realizado mas de 60 actuaciones. Su repertorio abarca todo tipo de
musica, desde piezas medievales o infantiles hasta temas de Whitney Houston,
Rolling Stones o John Lennon.

MARA DIERSSEN

Mara Dierssen es una de las investigadoras punteras en la neurobiologia del
sindrome de Down a nivel mundial. Nacida en 1961 y madre de cuatro hijos,
obtuvo el doctorado en Medicina y Cirugia en la Universidad de Cantabria.
Actualmente desempefia el puesto de Investigadora en el Centro de
Regulacion Gendmica de Barcelona, donde lidera el grupo de investigacion
dedicado al cromosoma 21.

A parte de su labor como investigadora, Mara Dierssen tiene pasion por la
masica y actia como solista en coros y bandas, tanto de musica clasica como
moderna.

‘Generacion. M’ es un grupo que trabaja en proyectos con personas
con discapacidad intelectual. Un buen ejemplo es el disco ‘Realidades
paralelas’ o el video clip ‘Mundo de suefios’.

Sus componentes, Luis de rojas (voz), Guille de Rojas (bateria), Marc
Barbeta (guitarra), Roberto Roman (Guitarra solista) y Fran Trivino
(bajo) dedican su esfuerzo a componer piezas musicales escritas por
personas con sindrome de Down y otras discapacidades intelectuales.

CONTACTO MEDIOS

Para mas informacioén, contactar con:

Comunicacién DOWN ESPANA
Telf.: 91.716.07.10

Beatriz Prieto Jesus Blanco
redaccion@sindromedown.net comunicacion@sindromedown.net
Telf.: 661.980.434




