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Presentacion

El afio 2012 refleja el paso del Ecuador del trabajo de la nueva Junta Directiva de
DOWN ESPARNA en el inicio del programa de la candidatura que fue presentado a
la Asamblea General en julio de 2010. En un contexto de fuerte reajuste
econdmico, de cambios de funcionamiento y de habitos de austeridad inteligente
para nuestra organizacién, aunque manteniendo un alto nivel de gestion y
ejecucion de proyectos.

Acorde a los objetivos previstos, este afio 2012 se ha caracterizado por cuatro
aspectos que merece la pena destacar (dentro del conjunto de actuaciones que
refleja esta Memoria):

La adaptacion de la gestion interna al funcionamiento segun certificacion y
sistema de Calidad (este ha sido el primer afio de ejecucidon neta segun
procedimientos establecidos, y por lo tanto de puesta a prueba de
funcionamiento).

El trabajo de desarrollo del Plan Estratégico 2012-2015, que nos acerca a
una Direccidon y una Gestion mas orientada a los Fines y Objetivos de la
Federacion, antes que a la organizaciéon de Actividades en si (es un nuevo
enfoque que nos hara crecer como organizacion), pero que conlleva
también cambios en procedimientos, pautas de gestion y ajuste de ritmos
de funcionamiento.

La mayor dimensién iberoamericana de nuestro trabajo (FIADOWN,
Instituto Iberoamericano de Investigacion en SD, |IlIl Congreso
Iberoamericano de SD, contenidos en paginas Web y redes sociales).

La intensidad en las actuaciones de comunicacién y difusion publica (MMCC,
campafas publicas, actos de difusion), sigue reforzando nuestra mision
como organizacion, y se configura como un activo valioso para todos (tanto
como Federacibn como en cada una de nuestras instituciones) por
promover una presencia publica positiva del sindrome de Down, como por
reforzar la representacion colectiva de nuestra organizacion.

JUNTA DIRECTIVA DOWN ESPANA

2/29/



DOWN:

Espsns

En base a los objetivos planificados en 2012:

Se ha mantenido la estructura de la Federacion con una revision del organigrama
interno, congelamiento salarial y revisién de procedimientos de Calidad:

ORGANIGRAMA FUNCIONAL

GERENCIA

RESPONSABLE
DE CALIDAD

RESPOMNSAEBLE DE
MARKETING Y
CAPTACION DE FONDOS

AUDITOR
INTERNO

RESPONSABLE
DE SEGURIDAD

RESPONSABLE DE RESPONSABLE DE RESPOMNSAELE DE

PROGRAMAS ADMINISTRACION COMUNICACION
[ | [ 1
TECNICO DE TECNICOS DE PERSONAL DE ORDENANZA TECNICO DE
DOCUT%%‘E ACION PROGRAMAS ADMINISTRACION COMUNICACION
L) _|
PROYECTOS
TECNOLOGICOS

Se mantiene el apoyo econdémico directo e indirecto a las entidades (programas
IRPF, Redes DOWN ESPANA, Programas sectoriales,..), aumentando el nimero de
acciones de informacion y formacion realizadas desde DOWN ESPANA a las
entidades.

Se han disefiado varios nuevos proyectos globales de ambito nacional
(Empleabilidad BARCLAYS, Lectura Facil DIVINA PASTORA,..) y se han mantenido
los anteriores (Salud, Escuela de Familias Fundacion MAPFRE,..).

Ha aumentado la presencia de DOWN ESPANA en las plataformas de personas con
sindrome de Down nacionales e internacionales (DSI- Down Syndrome International,
FIADOWN-Federacion Iberoamericana sobre el sindrome de Down y EDSA-
European Down Syndrome Association).

Se ha mantenido la representacion de DOWN ESPANA en los actos relacionados
con personas con discapacidad en ambito nacional y autonémico.

Se han incrementado los niveles y resultados de informacion y la fluidez de la
Comunicacién, sea a nivel interno como externo (n° de visitas a Web y Redes
Sociales, actos publicos de presentacién, mayor n° de comunicaciones en canal
interno, lanzamiento CONECTADOWN,..).
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e Se ha conseguido en 2012 el reconocimiento publico a DOWN ESPANA "por su
implicacion en programas educativos para lograr la plena inclusion” de los alumnos
con discapacidad intelectual, con la adjudicacion del Premio Protagonistas de la
Educacion del grupo Siena-MAGISTERIO.

e Se ha ejecutado en mas de un 57% el plan estratégico previsto para el 2012 (datos
provisionales, pendiente de Evaluacion final, presentacion de Memoria anual,
valoracién y aprobacién estatutaria en Asamblea General Ordinaria- 13 de abril de
2013).

e Se mantiene el crecimiento cuantitativo del n°® de entidades asociadas que se va
produciendo cada afio en la Federacién y en las entidades de coordinaciéon de 2°
nivel (estructuras regionales). En la actualidad contamos con 83 entidades federadas
(este afio se ha incorporado la Asociacion aDown Valdepefias) y con 9 estructuras de
ambito regional (5 federaciones, 4 entidades de ambito autonémico uni-provincial).

e Se ha producido un incremento cuantitativo y cualitativo en la participacién y
organizacién de encuentros, reuniones y sesiones de trabajo; participacién en actos y
foros externos, y contactos con otras instituciones.

e Se desarrollan las lineas estratégicas de actuacion definidas en | Plan Estratégico
DOWN ESPANA 2012-2015:

e Fomento de la autonomia y vida independiente de las personas con
sindrome de Down. Apoyo a sus familias para hacerlo posible

e Mejora en la eficacia y resultados de la organizacion y de todas sus
partes (entidades federadas)

e Sostenibilidad y viabilidad econémica de DOWN ESPANA

e Defensa de los derechos humanos de las personas con sindrome de
Down y de sus potencialidades, con la referencia de la Convencion
de Derechos de las personas con discapacidad.

e ...y la planificacién y ejecucion de acciones en base al | Plan Estratégico DOWN
ESPANA, con la referencia ideoldgico del Il Plan de Accidn para personas con
sindrome de Down en Espafia 2009-2013, en el marco de las acciones expuestas
por esta Junta Directiva en su programa de candidatura.

e La gestién del cambio, en cuanto a:

. la optimizacion de los recursos humanos,

o los procedimientos y herramientas de organizacion

o el mantenimiento del equipamiento material y recursos
humanos.
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Todos estos elementos han contribuido al incremento de la actividad de DOWN ESPANAy al
sostenimiento de los proyectos actuales, pese al contexto econdémico de acortamiento de
ingresos. En este momento la Federacion cuenta con recursos propios para hacer frente a
las necesidades que esta generando el crecimiento de las entidades a todos los niveles, pero
CON escasos recursos econdmicos propios y esté incrementando la dotacion de su fondo de
maniobra, en linea con lo establecido en su Plan Estratégico.

Modelo de gestion y marco de toma de decisiones

El 6rgano ejecutivo de DOWN ESPANA es la Junta Directiva- como maximo 6rgano
decisorio-compuesta por 10 personas que, a su vez, forman parte de la Junta Directiva de
sus respectivas asociaciones. En las reuniones (4 anuales) han participado también varios
miembros Asesores (Gerente, Directores de area y Expertos externos). En dos ocasiones del
afio, se ha informado directamente a las entidades de los acuerdos y debates realizados al
objeto de mejor la transparencia y la cohesion interna

El funcionamiento de la Federacion

La ejecucion del Plan de Actuacién 2012 (el Plan Operativo Anual-POA 2012, enmarcado en
nuestro actual Plan Estratégico) ha obtenido los siguientes resultados:
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LINEA ESTRATEGICA 1

FOMENTO de la Autonomia y Vida independiente
de las personas con sindrome de Down. Apoyo a

sus familias para hacerlo posible
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OE 1.1.1 Diseiio de un itinerario global de autonomia y vida independiente para las
personas con sindrome de Down desde la PCP-Planificacion Centrada en la Persona:

1.- Lanzamiento de una Red especifica sobre Vida Independiente (Mayo y Noviembre) y
comienzo de planificacion de primeras acciones para conseguir definir un modelo basico de
intervencion: modelos de buenas practicas, disefios de itinerario de vida basico,
aprovechando para ello los recursos existentes (Asistente Personal) y la eficaz metodologia
para la Vida independiente, como es la PCP-planificacion centrada en la persona.

2.- Realizar un Modelo de Intervencion sobre Etapa adulta-Envejecimiento Activo, a partir de
las aportaciones del Estudio-Investigacion sobre Envejecimiento Down. El Estudio se ha
realizado en 2012 y esta pendiente su aplicacion/uso en 2013.

OE 1.2.1 Implantacion de servicios y recursos en las organizaciones vinculadas a
DOWN ESPANA

La extensién de servicios y programas orientados a la vida autbnoma e independiente en
nuestras entidades federadas, ha conllevado la reorientacion de programas vinculados a
nuestras actuales Redes (Atencién temprana, Educacién inclusiva y Empleo con Apoyo) y su
conexion-vinculacion con la Red de Vida Independiente. Al mismo tiempo se ha impulsado la
financiacion para los servicios y recursos de fomento de vida autdnoma e independiente en
las entidades federadas:

e Elaborando el documento SEPAP- Servicios de promocion de la autonomia personal
(hemos revisado y editado el documento SEPAP DOWN ESPANA e incorporado un

modelo practico basado en la experiencia de
DOWN HUESCA).

e Publicando 10.000 ejemplares de la Guia de T
orientacion y apoyo a la familia en Atencién F
temprana (2011-2012)

Guia Atencion Temprana - Mis
primeros pasos hacia la
autonomia [PDF 4.2Mb]

B Autor DOWN ESPARNA

e

e Ejecutando 3 programas, gracias a las subvenciones del Ministerio de Educacién,
Culturay Deporte:

- “Haz Tic 2011-2012” un programa piloto que ha
implicado a 10 entidades y del que se ha
publicado una guia completa
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- FAUSVIy FISVI-
Formacién para la
autodeterminacion, la
inclusion social y la vida
independiente-
programas piloto:
Publicacion unidades
didacticas, desarrollo y
evaluacién de los Servicios
de: formacion laboral, vida
independiente y atencién
psicoldgica.

DOWN ESPAMA.

Servicios para la Promocion de

la Autonomia Personal [POF

2.7Mb]

Autor DOWHN ESPANA

Taller de comprension lectora
y creatividad 1. Habilidades

sociales, autonomia personal y
regulacidn. Textos para

el alumno [PDF 2.1Mb]

Autor DOWN ESPANA
Taller de comprensidn lectora y creatividad 1.

idades sociales, autonomia persomal y

J'JTGI"'?ELILEIC?}H.

e Ejecutando otros programas como:

para el alumno [PDF 2.2Mb]

Autor DOWHN ESPANA
Taller de comprension lectora y creatividad 1.
Habilidades sociales, autonomia personal y

autorregulacion.

Taller de comprension lectora

tividad 7.

Autodeterminacion, inclusion
social y participacio
laiboral [PDF 1.9Mb]

n

Autor DOWN ESPANA

Taller de comprension lectora y creatividad 2.

Autodeterminacion, inclusion social y participacidn

laboral,

- Formaciéon para el empleo a través del apoyo de AFSC- Asociacion Fundosa Social
Consulting: desarrollando 13 cursos en 9 entidades, con la participacion de 137
alumnos, y valor por 103.000 €.

- Programa Nacional de Atencion a Familias, IRPF 2011 ejecucion 2012: realizacion en 65
entidades federadas. (v. Informe evaluacion en Anexo)

- Programa Vacaciones IMSERSO, peninsula y Europa 2011-2012: 28 Turnos (en 12
beneficiarios y 70 coordinadores y monitores)

CCAA, 20 entidades, 318

- Programa Vacaciones IMSERSO, peninsula 2012-2013: aprobados y para ejecutar
en el primer cuatrimestre de 2013, 17 turnos, (10 CCAA, 17 entidades, 197
beneficiarios y 36 coordinadores y monitores).
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- Inversiones y actividades para las entidades DOWN ESPANA (Programa de
Vertebracion y Prioridades Fundacion ONCE) en accesibilidad, empleo y formacion -
2012: 22 proyectos subvencionados (118.052 €).

- Programa IRPF-Inversiones entidades DOWN ESPANA 2011, Ej 2012 y Programa
IRPF-Inversiones entidades DOWN ESPANA 2012 Ej 2012-2013: obras y
equipamiento en edificios de servicios de promocién de la autonomia personal para

6 entidades de 3 CCAA.

OE 1.2.2 Creaci6n de nuevos servicios y recursos de fomento de la vida autbnoma e
independiente en DOWN ESPANA

Acciones formativas y de posicionamiento en campos relacionados con la vida auténoma
(Sexualidad, empleo con apoyo, papel de los asistentes familiares) al tiempo que se crea un
grupo de mejora (debate y propuesta) especifico para la Vida Independiente, la RNVI-Red
Nacional de Vida independiente DOWN ESPANA (con 31 entidades federadas), aparte del ya
existente de la RNEV-Red Nacional de Escuela de Vida (6 entidades federadas). Ademas:

Se ha elaborado un documento de Estrategia de fomento de Empleo con Apoyo en
coordinaciéon con CERMI, Fundacién Emplea y AESE.

scuela de Familias

Escuela de Familias 1= UNDACION MAPFRE - 2a -
FUMDACION MAPFRE - 3 - @ Habilidades de

e, Afectividad y sexualidad [PDF == ¥ Comunicacion [PDF 425.5Kb]
377.9Kb] w Autor DOWN ESPARA

o Autor DOWN ESPARA

Escuela de Familias -
== - PR A BCDE " =
ri LiA b |\-'l'.r'-"._"_ _{: = = -
¥l Familia y asociacian, un

equipo eficaz [PDF 320.6Kb] o 45T
m Autor DOWN Eqp;;ﬂll F-\-“‘Il !: Autor DOWN ESPANA

L

T M
=,
=]

Editorial DOWN ESPARA

OE 1.2.3 Cuidar la salud y el bienestar de las personas con sindrome de Down y sus

familias
Se ha realizado una actuacion especifica relacionada con la celiaquia dirigida a las personas

con sindrome de Down (habitos de salud), a sus familias y al entorno de apoyo mas cercano:
Programa “ Aliméntate sin glaten” con apoyo de Fundacion EROSKI.

- 22 Talleres didacticos para jovenes, familias y profesionales de entidades de sindrome de

Down
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- 500 Fichas informativas y didacticas “Aliméntate sin Gluten”

- Ponencia en el Encuentro Nacional de Familias y Encuentro Nacional de Hermanos Huesca
2012

- Elaboracién guia y descarga gratuita desde “Appstore” :
- e : SOLO PARA IPHONE,
Fichas informativas y IPOD TOUCH Y IPAD
diddcticas "Alimentate sin 2
-gluter'l" [PDF 1.0Mb]

Autor DOWN ESPANA

- Fichas para que los jovenes

[ =T comprendan la importancia de una
alimentacion sana como pilar fundamental de una
buena salud.

........

Guia "Alimentate sin
glLII:EFI" [POF 511.6KDB]

Autor DOWN ESPANA

OE 1.3.1 Impulso de acciones de presenciay reivindicacion social de las personas
con sindrome de Down: orientando la actuacién de Comunicacién de DOWN ESPANA
y contando con la presenciay reivindicacidn en 12 persona de las PSD.

- Participacién de persona con SD (Cristina Rosell, de DOWN MALAGA) en Conferencia
internacional: Los Desafios del Nuevo Milenio para las Mujeres con Discapacidad: "La
Experiencia de las Mujeres con Discapacidad ante sus Derechos Sexuales vy
Reproductivos".

- Presencia en la ONU con motivo del Dia Mundial del Sindrome de Down, para debatir sobre
educacion inclusiva, derechos humanos, participacion politica, vida independiente e
investigacion cientifica. DOWN ESPANA estuvo presente a través de Ester Nadal (de
DOWN LLEIDA), joven con sindrome de Down que participd6 en el bloque “Derechos
Humanos y Participacion Politica de los autogestores”. Se trata de la segunda intervencién
de DOWN ESPANA en este foro internacional, tras la protagonizada por Cristina Rosell y
Tonet Ramirez en septiembre de 2010
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- Celebracién de la | Carrera Solidaria por el Dia Mundial del Sindrome de Down.
(www.lacarreranelaquetodosganamos.com ) Carrera popular en Madrid con el objetivo de
sensibilizar a la sociedad sobre la realidad y capacidades de las personas con trisomia 21 y
recaudar fondos para proyectos que fomenten la plena inclusién del colectivo. Mas de 2.500
asistentes. Dio la salida el Secretario de Estado para el Deporte, Miguel Cardenal.

Numerosas empresas, organismos e instituciones apoyaron el evento: Cadena 100, Obra
Social Caja Madrid, Metro de Madrid, El Corte Inglés, McDonalds, Fundacién Atlético de
Madrid, Décimas, Font Vella, Colgate, Faunia, Coca Cola, Gallina Blanca, Grupo Mahou
San Miguel, Helvetia Seguros, Fundacion Horizonia, Fundacion Port Aventura, el Consejo
Superior de Deportes,...

Tuvo amplia repercusiéon en MM.CC.: més de 130 impactos en medios, con presencia en
TVE 1, Telecinco, La Sexta, Telemadrid, Intereconomia, Cadena 100, Onda Cero, Radio
Marca, Cope, Gestiona Radio, Radio Intercontinental, Radio Euskadi, Oid Radio,...
Emplazamiento del cartel en 120 soportes de las principales estaciones de la red de Metro
de Madrid. Dos cufas patrocinadas por Cadena 100 durante los 15 dias previos al evento.

S " CARRERA SOLIDARIA r..-:-..._.,J
p@wH SINDROME o: DOWN

-

STELECINGD.cs s

Down Espania organiza una carrera solidaria
para conmemorar su Dia Mundial y fomentar
la inclusion del colectivo

| CARRERA SOLIDARIA
POR EL SINDROME
DE DOWN
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- Campafia para acercar a la
sociedad la realidad de las
personas con sindrome de Down
con motivo del Dia Mundial del
Sindrome de Down. Elaboracion
del Manifiesto “Tengo sindrome de : e e 3
Down y no soy tan distinto a ti", para desterrar falsas ideas y creencias y trasladar una
imagen adecuada y real de las personas con sindrome de Down, y realizacion y difusion de
un spot basado en él. Emitido en las principales televisiones generalistas del pais (TVE 1,
Telecinco, Antena 3,...). Este Manifiesto obtuvo la adhesion por unanimidad del Congreso de
los Diputados, que ademas aprobd una proposicién no de ley a favor del colectivo (ver OE
2.3.5)

OE 1.3.2 Acciones de formacién y sensibilizacion dirigidas a las familias: se han
realizado dos acciones piloto (implicando al entorno familiar en relacibn a la Vida
Independiente), sesiones formativas durante el ENF y todo el afio a través de la Escuela de
Familias, y un documento de analisis de la formacién requerida por las familias para el
fomento de la VI.

- Acciones piloto en los programas “Formacién para la inclusion social y la vida
independiente” y “Formacién para la autodeterminacion, la inclusién social y la vida
independiente”.

- Web-Mi hijo con sindrome de Down: nuevos contenidos y secciones, disefio de nuevas
funcionalidades e incremento de la difusibn en medios de comunicacién espafioles e
latinoamericanos. (64.000 usuarios Unicos/afio, frente a los 19.000 de 2011)

- Encuentro Nacional de Familias- Huesca 2012 (v. Informe Evaluacion en anexo). Temas:

i3

INACIONAL
FAMILIAS

Adaptaciones curriculares y

lectura facil

Cuidado de la salud

L Alimentacion, celiaquia y vida
Envejecimiento v

12429/

Habitos de conductay

Deporte inclusivo comportamiento
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OE 1.3.3 Fomentar la inclusion de las personas con sindrome de Down y de sus
hermanos en DOWN ESPANA y en sus entidades federadas: Acciones de coordinacion
de los diferentes Grupos de hermanos de las entidades federadas, y publicacién de apoyo.

- 200 DVD “Mi herman@ y yo”: relatos, videos y dibujos

Mi herman@ y yo

- IV Encuentro Nacional de Hermanos- Huesca 2012 (v. Informe Evaluacién en anexo)

¢ Como colahorar sin convertirnos en un segundo padre?

‘ Mi herman@ vy yo
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LINEA ESTRATEGICA 2

MEJORA en la eficacia y resultados de la organizacion y
de todas sus partes (entidades federadas)

Q parala vida

a - El sindrome de Down

idades + Nuestras entidades
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OE 2.1.1 Elaboracién de materiales y herramientas de apoyo a la comunicacion.
Documento: “Guia para la elaboraciéon de un Plan de Comunicacién”: iniciada la fase de
recopilacién de textos y documentos de orientacion a los responsables de comunicacion de
las entidades federadas, para la elaboracion de su propio Plan de Comunicacion.

OE 2.1.2 Aumento del conocimiento y nivel formativo de los profesionales de la
Comunicacion en las entidades federadas: 2 sesiones formativas (28 Junio y 16-17
Octubre) para 27 responsables de Comunicacion de las entidades federadas, con contenidos
como: la importancia de la comunicacién, las voces de la organizacion...

OE 2.1.3 Posicionamiento positivo de la marca DOWN ESPANA: en 2012 con la firma de
acuerdos y convenios (14) y con la participacion, colaboracién y representacién institucional
en CERMI, Consejo Nacional de la Discapacidad (3), Real Patronato sobre la Discapacidad
(2), Patronato Fundacion ONCE (4) y Fundacion EMPLEA (2).

OE 2.2.2 Actuaciones de mejora del conocimiento sobre el sindrome de Down y su
situaciéon en Espafa: se ha ampliado la base de conocimiento especifica sobre sindrome de
Down, a través de la herramienta del CDR-Centro Documentacién y Recursos DOWN
ESPANA (incorporados 84 documentos de informacion juridica, 1.890 publicaciones
enviadas, 52 consultas resueltas, 28.600 usuarios Unicos/afio en la web CDR)

Ademas se ha participado, con labor de difusién e intermediacién, en el estudio TESDAD
sobre la utilizacion de la epigalocatequina galato (EGCG) y evaluar su impacto sobre el
rendimiento cognitivo en pacientes con sindrome de Down.

OE 2.3.1 Disefio y fomento de modelos generales de intervencion para las personas
con sindrome de Down en Espafia: aprovechando los espacios de encuentro que
proporcionan las Redes de mejora DOWN ESPANA, se han definido las pautas basicas
comunes de intervencién en Atencién Temprana y Empleo con Apoyo (publicacion de
Modelos de AT y ECA)

Oy

-on AV
: g0 COT ;
gmp!  pawn EPARA

- Sesiones de trabajo (13) (plan intervencion) en Redes de mejora: RNAT (atencion
temprana), RNED (educacién), RNECA (empleo con apoyo), RNHER (hermanos), RNEV
(escuelas de vida), RNVI (vida independiente).
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OE 2.3.2 Fomento de herramientas y actuaciones de mejora de la gestion, la calidad y
la transparencia para todas las entidades federadas: comienzo de debate para un Plan de
mejora de gestion asociativa (Calidad, Gestion contable, Transparencia, Proteccion de Datos,
Comunicacion, Gestion informatica,..) Negociacién con PRODES para la puesta en marcha
de una accion formativa de gestién contable.

OE 2.3.3 Fomentar el trabajo en Red y la apertura para todas las entidades federadas:

- Constitucion de la nueva Red Nacional de Vida independiente).

- - Creacién de espacios de encuentro virtuales

ACCeso Intranet

CONECTA DOWN

DEWN

(- Conecta Down x

Hown.com/moodle/

e guarde tu contrasefia? [Guardar contrasefia l [Jamés para este sitio l

ESTA PAGINA ES UN ESPACIO DE TRABAJO PARA LAS REDES Y GRUPOS
COMO UNA PLATAFORMA DE FORMACION ONLINE

CURSO5S

wGRUPOS ¥ REDES
» Red Macional de Atencidn Temprana
¥ Red Nacional de Empleo con Apovo
» Red Nacional de Educacidn
P Red Macional de Escuelas de Vida
b Red Macional de Vida Independiente
b Red Macional de Hermanos
P Presidentes Entidades DOWMN ESPANA
P Junta Directiva DOWN ESPARA
b Representantes de CERMIS
» Red de Médicos Ibéroamericanos SD
b Emnpleabilidad Down

b Seguimiento Barclays

COLAFSAR TODO  EXFAMDIE TODO
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OE 2.3.4 Mejorar el nivel formativo de los profesionales y los directivos de toda la
Federacion y de sus entidades federadas: en 2012 se han realizado varias acciones
formativas relacionadas con:

e programas en funcionamiento (Lectura F&cil, uso de nuevas tecnologias educativas:
tablets, materiales didacticos): 60 participantes.

o Debate sobre Educacion Inclusiva para DIRECTIVOS y Gerentes de entidades
federadas. (45 participantes en Foro de gerentes y directivos, Noviembre)

OE 2.3.5 Aumentar la presencia y capacidad de actuacién y representaciéon en foros
nacionales e internacionales: participacion activa e implicacion en procesos directivos y
programas de cooperacion en dmbito europeo e iberoamericano. Agenda de reivindicaciones
institucionales de DOWN ESPANA:

- El Congreso de los Diputados se adhiere al Manifiesto “Tengo sindrome de Down y no soy
tan distinto a ti”. Como consecuencia, aprueba por unanimidad el 12 de abril de 2012 una
proposicion no de ley instando al Gobierno a que se adopten las medidas necesarias para
asegurar una adecuada atencién a las 34.000 personas con esta discapacidad intelectual
que viven en nuestro pais (DOWN ESPANA auspicio la propuesta).

- Plan de trabajo FIADOWN, programacion Ill Congreso Iberoamericano sobre el SD y del
Instituto Iberoamericano de investigacion (Buenos Aires, Julio 2012)

- Acto de Fundacion del Instituto Iberoamericano de investigacion sobre sindrome de Down-
Monterrey (11 Octubre 2012)

FIADOWN: 10 entidades de 9 paises iberoamericanos (datos 2012) respecto al acto de
constitucion en Granada (2010). (v.gréafica)

ARGENTINA

W BOLIVIA

M BRASIL

M CHILE

W COSTARICA

W ELSALVADOR

M ESPANA

H MEXICO
PARAGUAY
PERU

M PORTUGAL
PUERTORICO
URUGUAY
VENEZUELA

- Agenda politica para el CERMI e instituciones publicas nacionales: 3 propuestas de DOWN
ESPANA incorporadas al Programa de trabajo.
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OE 3.1.1 Aumentar el volumen y las vias de financiacion: realizacion de varios eventos
benéficos y acciones de captacion de fondos para DOWN ESPANA. Se ha realizado un
ajuste presupuestario al objeto de generar un superavit en las cuentas.

- Grandes eventos de captacion:

| Carrera Solidaria DOWN ESPANA. 18 marzo de 2012

Venta solidaria CHOPPARD a beneficio de DOWN ESPANA. 1 Junio 2012
Recaudacion solidaria AURUM-CREPUSCULO-Cines Espafia- Dia Mundial
Discapacidad

Recaudacion solidaria SCHINDLER-KINEPOLIS. 23 Diciembre 2012
Campafia empleados SCHINDLER

=

- Aumento de la partida de Ingresos del Presupuesto:

Centro multiusos/Sede DOWN ESPANA- Hipoteca

Programa IRPF-Inversiones entidades DOWN ESPANA 2011 Ej 2012
Mantenimiento de la sede social y de servicios-DOWN ESPANA 2012: Régimen
General

FUNDACION ONCE: Vertebracion DOWN ESPANA 2012

EMPLEABILIDAD DOWN-BARCLAYS: Empleo con Apoyo (10 entidades)
SANITAS: Convenio de colaboracion (Deporte Inclusivo)

Fundacion EROSKI: “Aliméntate sin gluten”

DIVINA PASTORA SEGUROS: Convenio de colaboracién “Lectura Facil’ y "Las
personas con sindrome de Down y sus familias ante el proceso de
envejecimiento”(investigacion)

Fundacion MAPFRE: Convenio de Apoyo a Familias: Escuela de Familias, Mi hijo con
SD, IV Encuentro Nacional de Hermanos

FUNDACION ONCE: Proyectos Inversiones Entidades
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Ingresos en especie:
e FUNDACION PELAYO: donacion de 50 ordenadores para entidades
FUNDACION PELAYO: franqueo “mailing” a 550 socios
ROCK-IN-RIO: entradas Concierto (200 entradas para familias en entorno Madrid)
GMP- Circo Solidario (100 entradas a familias en Madrid)
DISNEY- Material de apoyo a guarderia XIl ENF Huesca
RENFE: Descuento para desplazamientos al ENF Huesca
ALMAS ESPECIALES reportaje fotografico
AITE: video colaboracion proyecto investigacion AFASIA-DOWN ESPANA
AITE: video agradecimiento Campafia SMS VODAFONE

- Estrategia de Marketing Solidario Down

¢ Re-evaluadas 5 iniciativas en vigor: convenios, actualizacion datos recaudacion...

e Disefo de 1 documento-protocolo para futuras adhesiones como "Entidad solidaria
DOWN"

e 5 Campafias Joya Solidaria: Dia S. Valentin, dia del Padre y de la Madre, Todos con
la Roja y Navidad
Disefio y difusion web de nuevo catalogo y campafia especial "cliente joya solidaria”.
Camparfa Navidad directa a areas de compras de empresas.

El Dia de la Madre Regala Solidaridad

A ; ¥ Porque mi MAMA se

merece lo mejor....

Para mi Papd deseo
¥ s
y!i f!.’g.’l!{? Iflﬂ' ayu i
Jps nifios como Yo -

- AYUDA
a las personas con
sindrome de DOWN

regala joyas solidarias

Lieva este verano Jos
colores de nuestra se-
leccién y colabora con
DOWN ESPARA

» :
Oy Adquiere [a Puisera que
mds te guste, tienes 3

¢ ¢ m .
e mat odelos diferentes

JOYA SOLIDARIA: venta en entidades

JOYA SOLIDARIA : venta en DOWN ESPANA
VODAFONE- SMS SOLIDARIO

ALACENA SOLIDARIA DOWN

TALGO. Felicitaciones navidefias 2011
COLOR GUINDA

qu tnilg

e’
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OE 3.1.2 Elaborar y desarrollar un Plan de Captacion de Fondos para DOWN ESPANA
coordinado con las acciones de captaciéon de las entidades federadas:

- Se han realizado acciones de contacto con Empresas, pymes, departamentos de
RRHH y de gestion de compras (Mktg. solidario) (150 contactos)

- Socio individual y socio empresa DOWN ESPANA: captacion, campafia de
recuperacion de bajas (cartas), aumento cuota/ envio certificado donacion.

- Plan de fidelizaciébn y recuperacion de financiadores: 3 Acuerdos y Convenios
establecidos y comunicados a entidades federadas: difusion con empresas para
ventajas en especie: espacios en GMP, ADIF, AENA.

OE 3.1.3 Establecer unas pautas comunes de solvencia econémica con las entidades
federadas: financiacion, recursos propios y cuotas de socios: durante 2012 se ha
planteado elaborar un formato de diagndéstico econdmico (indicadores comparativos) y definir
las areas de debate-actuacion para los préximos 3 afios (pendiente de desarrollo en 2013-
2014):

- Definicién de plan de acciones (éreas prioritarias) para 2013-2015

- Realizacién de un diagndstico comparativo de situacion econémica de nuestras entidades
federadas.
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LINEA ESTRATEGICA 4

DEFENSA de los DDHH de las personas con sindrome
de Down y de sus potencialidades, en el marco del

Convencion internacional de Derechos de PCD
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OE 4.1.2 Elaborar documentos y materiales de apoyo para familias y personas con
sindrome de Down sobre la Convencidn y sus consecuencias:

- Reedicion de 50 ejemplares de la Guia de la Convencién”, asi como varias publicaciones
derivadas del proyecto-piloto de formacion para la Vida independiente

- Programa FISVI-Formacion para la autodeterminacion, la inclusion social y la vida
independiente-programa piloto: Elaboracion de texto divulgativo sobre inclusién social y vida
independiente + 4 unidades didacticas

- Programa de fomento de Lectura Facil en DOWN ESPANA y entidades federadas
(materiales, formacién a profesionales, difusion publica, documentos en LF, 12 propuesta
materiales Clubs de LF en entidades)

OE 4.1.3 Impulsar actuaciones especificas dirigidas a la Defensa de Derechos
recogidos en la Convencion: Actividades alrededor del articulo (n° 8) “Toma de conciencia”
y nuevos casos en el programa de mediacién para la adopcion de nifios con SD (4 en 2012):

- Consolidaciéon Programa “Padres que Acogen”: DOWN ESPANA, desde 2007 y hasta 2012,
ha participado, poniendo en comunicacion a
familias interesadas con los respectivos servicios
sociales competentes comunitarios, en la :
acogida/adopcion de 9 nifios con sindrome de -_-_—,___.-_'LE—_'—'—-—-'::‘-[
Down que estaban a la espera de una familia (121 D@}, WH
contactos de Informacién a familias candidatas y :

administraciones publicas de las 17 comunidades
autébnomas).

I

P

- Programa de Toma de conciencia para personas
con SD: VI Encuentro Nacional Proyecto Amigo de
la RNEV

(EHOATA DEL VI ENCURNTIG NACIDNAL DEL FROYEETO AWIGD,

#
R
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- Peticidn para que la Ley del Aborto no sea discriminatoria hacia las personas con sindrome
de Down. DOWN ESPANA pidi6 al Gobierno que se modifique y se establezcan condiciones
no discriminatorias, ya que la actual legislacion supone una discriminacion por motivo de
discapacidad, y es contraria al Articulo10 “Derecho a la Vida” de la Convencién Internacional

e doncial de la ONU.
onfidenci
SUR.€S
T ——————— e —
DOWN |",.‘i|],'1l_l-'l 11]‘.(':- [|lll‘ |-'I [.lllllt':l I,t'_\' [lt'l :1]J[II'1=] ITILAS b -r:ﬂ,""":’" rmm———"—""
no sea discriminatoria Espaiia pide que la futura Ley del aborto no sea
- - discriminatoria

- Reunién con el Director General de Discapacidad para pedir un avance en el modelo de
inclusion laboral en Esparfia. Se la hace entrega de un borrador elaborado por el equipo de
expertos en empleo de la
organizacién con propuestas para el
Gobierno que permitan un avance
en la inclusion social y laboral de las
personas con sindrome de Down,
como se recoge en el articulo 27 de
la Convencion Internacional de la
ONU. Envio posterior de nota de
prensa a los medios.

- Peticién al Gobierno para que no recorte los apoyos para la autonomia de las personas con
sindrome de Down. DOWN ESPANA requiere a través de una carta firmada por su

= === Presidente, José Fabian Camara, que se
(Dlainformacion.com Ol be a5 ol o e ase haga una verdadera reforma de la Ley de
Espafa pide al Gobierno que no recorte los apoyos Promocion de la Autonomia Personal y

al sindrome de Dow: Atencion a las Personas en Situacion de
160762012 1547 | B Lasr arseuto complsto sn Canarizs 7 ) i .

La Federacién Down Espafia ha solicitade al Gobisrne que no recorte los apoyos para la DependenCIa que Impu Ise deCIdIdamente Ia
autoncmia de las personas con sindrorme de Down v ha pedido al Ejecutivo que reforme la 1A T

Lety de Promocié:de la Autonomia Personal y Ateﬁciénpa las Perscjnnasten Sciltuacic’)n de pro mocion d € Ia aUtO nomia pe rson al y no se

Dependencia para impulsar "decididaments" ... Centre en |a mera aSISteI’lCIa pas'va y de
atencion a las personas dependientes.
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- Gestibon de crisis de comunicacion con VUELING tras discriminacién a una persona con
sindrome de Down en uno de sus vuelos. DOWN ESPANA lo denunci6 a través de una nota
de prensa, y posteriormente se reunid con responsables de la aerolinea VUELING. En estos
momentos, y tras reunion con la Agencia Estatal de Seguridad Aérea, DOWN ESPANA esta
elaborando un protocolo de buenas practicas para el tratamiento de las personas con
sindrome de Down en su acceso al transporte aéreo. s

- DOWN ESPANA advierte al Gobierno que los recortes :
en sanidad ponen en grave riesgo la salud de las e

ind d D Solici | Los recortes ponen en riesgo la salud de las
personas con sindrome de Down. Solicita que 1a . onas con sindrome de Down
Administracion reconsidere el cierre de la Unica unidad . .. ... e
de atencién a adultos con sindrome de Down de Madrid, - '
y el de la planta de cirugia pediatrica del Complejo
Hospitalario Materno Infantil de Las Palmas. Pasados

unos dias, ambas decisiones fueron anuladas.

- Se recuerda al Gobierno que la Convencién
Internacional de la ONU obliga a Espafia a tomar las medidas necesarias para asegurar que
todos los nifios con discapacidad gocen plenamente de todos los derechos humanos y
libertades fundamentales en igualdad de condiciones.

- Ademas, se realizan campafas de reivindicacién de derechos con motivo del Dia Mundial
de la Infancia (20 noviembre), de la familia (15 mayo), de la solidaridad (31 agosto), del
corazon (28 septiembre), del trabajo (1 mayo), de la madre (3 mayo), del Alzheimer (21
septiembre), de los Derechos Humanos (10 diciembre),...

D Q w N 21 de Marzo DiA MUNDIAL DEL SINDROME
DE DOWN

Ezpifa

¥ Vork en s Urniclas, Ia pusl “La
Carvenckin intemacions! de Maciones Unidas sobre fos Derechos de las Peranas con Discapa-
dlad vista pos sus protagonistar” y Exter Nadal, una joven con sindrome de Down participa en el
¥ Politics de ke .

pnas con discapacidad - Naciones Linidas

2 st Ma e masizmiey AHORA: 7 nifias con sindrome de Down siguen pendientes de adopeion
en Espafia
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“Solidaridad: Adhesidn a una causa
0 a proyectos de terceros"™

)

Gracias a TU ayuda c guiremos mej:
y lograr nuestra autonomia personal

Programa Espafiol de Salud para Personas con Sindrome de Down pincha AGQUl

DOWN HAZTE SOCIO >>

Ecrina .
DIA MUNDIAL DEL ALZHEIMER - 21 &

En mate dotuments, por primera vz, (ai personas con
discapacidad intelectual analizan en primers peris.
na un texto legal fundamental para s vidas,

.  rewiteada entre mis de 100 féverses
o Do, w0 exponen siacines de v
i - v s devchion e dnailian Khice srticalos
BY  de 1a Commncin

Farte ks guls de I #n Lactura Facll pincha AQLI

'20% de las personas
con sindrome de Down
padece Alzheimer

garte La gula de I con Pletogramas pincha A0

yianos a seguir trabajando por el futuro de ta personas con sindrome de :

Espad

m DOWN HAZTE SOCIO >>
!

Ayldanos a seguir investigando para j;:rar :
su calidad de vida y lograr su autonomia

DOWN HAZTE SOCIO >>

(S

- Campafia anuncios en TV: (21 de marzo), un spot basado en el Manifiesto “Tengo sindrome
de Down y no soy tan distinto a ti", emitido por las principales cadenas nacionales (TVE 1,
Telecinco, Antena 3,...).

- Campafa sensibilizacion "Los peces no se mojan" sobre sindrome Down en educacion
primaria-Fundacion AFFLELOU: Elaboracion del material didactico de sensibilizacién, Acto
publico de presentacién en Madrid y Barcelona. Difusion en centros educativos y campafa de
entrega de gafas graduadas por toda
Espafia a mas de 700 personas con

s>, ‘
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OE 4.2.1 Mejorar el nivel de autodefensa de sus Derechos por parte de las personas
con SD y sus familias: en este afio se plante6 editar un primer material (Ensayo) de
reflexion orientado a familias y al entorno de apoyo, asi como difundir material existente
(elaborado por CERMI).

- Notas publicas de reconocimiento de Derechos (Infancia, Empleo, Derecho al Voto):

C | [ www.sindromedown.net/index phpridvenu=12&idldioma= 18bsgFechalri=BbsqFechaFin=Rbsq

DiA INTERMACIONAL DERECHOS HUMANOS - 10 diciembre 2012

facil

= Descirgate In Gula de |a Convencién pincha A0L

Estas en wista clasica. Activar Lectura Facil

20.11.2012
DOWN ESPANA pide que se protejan los derechos de los nifios con sindrome de Down

Prosmetacs ee Nueva Sork en #f 30 7010 en of marco de

oecia de lox pabies p )
i Internackvaal parn s Derechan de Las Personas con
Discapacidad
En et dcusrr, o e

" icad intelectusl anattzan
4 un Lexts begal fundamental par

e, Lua furenanas enn
primera perio-
vidat.

Dia tndversal del Mifio
A pesar del avance logrado en las alfimas décadas, ain existen vulneraciones a sus derechos en dmbitos
como g salud o la educacion, o que dificulta su plena fnclusion social,

de gula, ¥ realizads e 100 jvenes
rome e Diven se exponen wiusciones te vid
e derechos ¥ W analizan onco articuios
Bl e s Convenciin

Taly corno reconoce el articuls 7 de la Convencidn Internacional de los Derechos de las Personas con
Discapacidad ratificada por nuestro pafs: “las Estados Partes tomaran todas las medidas necesarias para
asegurar que todos los nifios con discapacidad gocen plenamente de todos los derechos hurmanos v
libertades fundamentales en igualdad de condiciones con los dermas nifios”, algo que adn no se ha

conseguido en nuestro pafs, |Mylidanos a sequir trabajando par el futuro de las personas con sindrome de Downl

 Deschrgarte la guis de b Convencién en Lectura Ficil piacha AGLS

1 gula do b Vo £on PIELDgramEs pincha 401

Es par ello gue DOWN ESPANA pide al Gobierno que garantice la igualdad de oportunidades para todos Dew" HAZTE SOCIO »>
los nifios con discapacidad v les ofrezea los apoyos que necesitan en cada etapa de su vida, de forma que ]
sean ciudadanos de pleno derecho v puedan aportar valor dentro de una sociedad inclusiva que
reconozea v respete la diversidad de todas las personas.

DOWN ESPARS recuerda también que la Convencidn obliga al Gebierno de Espaiia a garantizar “gue los
nifios con discapacidad tengan derecho a expresar su opinidn librements sobre todas las cuestiones que
les afecten”, v a “recibir asistencia apropiada con arreglo a su discapacidad v edad para poder ejercer
este derecho™,

Proyectos en favor de los nifios con sindrome de Down
La Federacidn trabaja desde sus comienzos en programas que ayudan a los nifios con sindrome de Down a

desarrollar al maxirmo sus capacidades y fomentan su autonornia. Por otro lado, trabaja en la defensavy
promocion de sus derechos a través de diversas iniciativas y proyectos,

En 2012 DOWN ESPafla ha desarrollado los siguientes programas a favor de la infancia con sindrome de

Programa Deporte inclusivo y sindrome Down:

* Lectura de los derechos de la Convencién y del Manifiesto de la Alianza Estratégica por el
Deporte Inclusivo 2010-2015 de la Fundacién Sanitas

» Lanzamiento y difusion de Video “Deporte inclusivo y sindrome de Down” (en ejecucion.
Presentacion trasladada a 2013).

» Ponencia Deporte Inclusivo y sindrome de Down y actividades de Deporte Inclusivo en el
Xl Encuentro de Familias y IV de Hermanos de personas con sindrome de Down
(Huesca, diciembre 2012)
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» Actividades de Deporte Inclusivo en 9 asociaciones y fundaciones de DOWN
ESPANA. Dia del Deporte 2012
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- Conferencia internacional: Los Desafios del Nuevo Milenio para las Mujeres con
Discapacidad: "La Experiencia de las Mujeres con Discapacidad ante sus Derechos Sexuales
y Reproductivos". Ponente: Cristina Rosell- DOWN MALAGA.

La experiencia de las mujeres con discapacidad ante sus derechos sexuales y reproductivos

La celebracion de la mesa redonda 'La a){periencia de las mujeres con discapacidad

NGRSO =ETENE) Deatnce Guzu, de la Orgamzacion de Mujeres con
Dlscapamdad de Uganda, Catalina Devandas, del Fondo de Derechos de las Personas
von Discapacidad de EE,UU., Jahda Abuu Khalil, de la Organizacion Arabe de
Personas con Discapacidad, y Marina Martin, de la Asociacién de Personas
Sordociegas de Espafia.

Todas ellag han reclamado el derecho de la mujer con discapacidad a casarge, a formar
una familia ¥ a gue exista una igualdad real entre hombres y mujeres, asi como gue la
sociedad, |as familias ¥ las instituciones trabajan para que se respeten los derechos
sexuales y reproductivos de las mujeres con discapacidad.

En cuanto paises africanos y

del mundo arabe, las representantes de las entidades locales han apuntado que los
derechos sexuales de las mujeres con discapacidad debe dejar de ser un tema "tabi”
y s& debe poner el énfasis en la educacian sexual, tanto en el seno de la familia coma
en lus colegios.

Mor su parte, Catalina Devandas, embarazada de gemelos y con espina bifida, ha
relatado su propia experiencia, y se ha referido a los cuestionamientos en los dmbitos
familiar, ingtitucional y personal a los gque ¢e enfrenta una mujer con discapacidad
cuando cuiere ser madre.

- Programa "Nuestros Derechos" MAEC- Ministerio de Asuntos Exteriores y Cooperacion:
presentacion 135 ejemplares de la “Guia Convencion vista por sus protagonistas” en la ONU
(Nueva York) el 21/3/2012 y difusién del evento.

Ester Nadal, Down Lleida, en la ONU

DOWN ESPANA en la ONU eon motivo
del Dia Mundial del Sindrome de Down
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