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INTRODUCCION

DOWN ESPANA-Federacion Espafiola de Instituciones para el Sindrome de
Down organizacion no gubernamental, participativa, sin animo de lucro, desarrolla un apoyo
constante a sus entidades federadas, ya sea en el disefio de los programas en que éstas

participan, como en el asesoramiento permanente, la asistencia a sus actividades y en la
provision de recursos.

En base a los objetivos planificados en el programa, en 2013 se han obtenido los siguientes
resultados:

e Mantenimiento y afianzamiento de la estructura de la Federacion:

JUNTA DIRECTIVA DOWN ESPANA

GERENCIA

RESPONSABLE
DE CALIDAD RESPONSABLE DE
MARKETING ¥
2UDTOR CAPTACION DE FONDOS
INTERNO
RESPONSABLE
DE SEGURIDAD
I |
RESPONSABLE DE RESPONSARI F DF RESPONSABLE DE
PROGRAMAS ADMINISTRACION COMUNICACION
TECNICQ DE TECNICOS DE PERSONAL DE ORDENANZA TECNICO DE
DOCUMENTACION PROGRAMAS ADMINISTRACION COMUNICACION
(COR)

PROYECTOS
CHOLOGICOS

e Se ha proporcionado apoyo economico necesario para el desarrollo de los
programas propios y los de las entidades federadas.

e Se ha incrementado el nimero de acciones de informacion realizadas desde DOWN
ESPANA a las asociaciones.
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Con los proyectos globales de ambito nacional, hemos logrado disefiar y desarrollar
programas, que localmente ejecutan nuestras entidades, para los que siempre

cuentan con el apoyo y asesoramiento de DOWN ESPANA en todas sus fases.

La presencia de DOWN ESPANA en las plataformas nacionales e internacionales de
personas con sindrome de Down (CERMI, DSI- Down Syndrome International,
FIADOWN-Federacion Iberoamericana sobre el sindrome de Down y EDSA-
European Down Syndrome Association) se ha estabilizado y nos ha permitido
establecer acuerdos para la participacion como “partners” en proyectos de la Union

Europea como Think different, think Europe.

DOWN ESPANA es entidad fundadora en 2013 de la Alianza AIRE, de la que es

Vicepresidente de su Junta Directiva.

DOWN ESPANA ha participado en actos relacionados con personas con

discapacidad, ya sea a nivel nacional como autonémico.

Se han aumentado los niveles y resultados de informacion y la fluidez de la

Comunicacion, sea a nivel interno como externo.

Se ha logrado en 2013 el reconocimiento publico a DOWN ESPANA con la

adjudicacion de los premios:

o0 Premio CERMI por labor de sensibilizaciéon social hacia las personas con

sindrome de Down en sus campanas de difusién del DIA MUNDIAL SD.

o Premio Entidad Solidaria de la Asociacion Editoriales de Publicaciones

Periddicas de Espana.

0 Premio Alubieros de Honor de la Sociedad Gastrondmica de La Bafieza.

Se ha ejecutado en mas de un 67% el plan estratégico previsto para el 2013 (datos
provisionales, pendiente de Evaluacion final, presentacién de Memoria anual,
valoracion y aprobacién estatutaria en Asamblea General Ordinaria- 26 de abril de
2014).
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ACTIVIDADES

DOWN ESPANA-Federacién Espafiola de Instituciones para el Sindrome de Down-
viene desarrollando desde hace 23 anos, un apoyo constante a sus entidades federadas, en:
disefio de programas, asesoramiento y en coordinacion de actividades.

Esta actividad ha ido creciendo afno tras afo, y la Federacion ha ido realizando un esfuerzo
siempre en consonancia a esta evolucion. Durante 2013, podemos destacar:

La restructuracion de la Federacidn y, en consecuencia, de su modelo
organizativo vinculado:

a) al movimiento asociativo en general,

b) al modelo administrativo territorial, y tomando como referencia
explicita

c) el modelo organizativo (areas, lineas accién) propuesto por el
CERMI.

El aumento del n° de entidades asociadas que se va produciendo cada afno en
la Federacion y en las entidades de coordinacion de 2° nivel (estructuras
regionales). En la actualidad contamos con 88 entidades federadas (este afio se
han incorporado DOWN BADAJOZ, DOWN CACERES, DOWN DON BENITO-
VILLANUEVA DE LA SERENA, DOWN EXTREMADURA, DOWN MERIDA,
DOWN PLASENCIA, DOWN ZAFRA) y con 9 estructuras de ambito regional (5
federaciones y 4 entidades de ambito autonémico uni-provincial).

La participacién y organizacion de encuentros formativos, movimientos
regionales y foros se ha incrementado.

El impulso y coordinacién de nuevos programas y proyectos, asi como el
mantenimiento y viabilidad de otros, dirigidos a los profesionales y a usuarios de
las asociaciones que asi lo solicitan.

El desarrollo de las lineas y acciones estratégicas, definidas en el | Plan
Estratégico DOWN ESPANA 2012-2015:

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

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

c) Sostenibilidad y viabilidad econémica de DOWN ESPANA
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d) Defensa de los derechos humanos de las personas con sindrome de
Down y de sus potencialidades, con la referencia de la Convencién
de Derechos de las personas con discapacidad.

¢ La gestion, en cuanto a:
e optimizacion de recursos humanos,
e procedimientos y herramientas de organizacion

¢ mantenimiento del equipamiento material y recursos humanos.

Todos estos elementos han contribuido al incremento de la actividad de DOWN ESPANA y al
sostenimiento de los proyectos actuales, pese al actual contexto econémico de disminucion
de ingresos, que esta viviendo el 3er sector en nuestro pais.

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, y ha
vuelto a incrementar la dotacion de su fondo de maniobra, en linea con lo establecido en su
Plan Estratégico (http://www.sindromedown.net/index.php?idMenu=2&idldioma=1 ).

MODELO DE GESTION Y MARCO DE TOMA DE DECISIONES

El 6rgano ejecutivo de DOWN ESPANA es la Junta Directiva- maximo 6rgano decisorio-
compuesta por 10 personas que, a su vez, son representantes de sus respectivas
asociaciones. En las reuniones (5 anuales) participan también varios miembros Asesores

(gerente, directores de area y expertos), en caso de requerirse su presencia.

Las entidades federadas cuentan a su vez, con 6rganos directivos que conforman la

direccién ejecutiva en cada una de ellas.

EL FUNCIONAMIENTO DE LA FEDERACION

Cuenta nuestra Federacion con una vertiente estructural y una vertiente funcional, siendo la
interacciéon ambas variables la que nos acerca a la realidad de DOWN ESPANA: 88
entidades federadas, asi como las personas con sindrome de Down y sus familias que
acuden a nuestros servicios y que, segun los ultimos datos internos, son aproximadamente
13.958 usuarios (datos julio 2013).
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4.-ACTIVIDAD Y RESULTADOS DEL PROGRAMA

La estructura del POA EI Plan Operativo Anual-POA 2013 de DOWN ESPANA mantiene dos
niveles diferenciados y, al tiempo, complementarios: el propio POA, como desarrollo de
objetivos del Plan Estratégico (documento aprobado por la Asamblea General Ordinaria
DOWN ESPANA en 2012) y el desarrollo del Plan Operativo por areas y programas que se
utiliza internamente como herramienta de planificacion.

Su estructura por tanto, refleja el desarrollo del Plan Estratégico por lineas y Objetivos
estratégicos -desarrollo transversal, en cuanto a la estructura y Programas de la Federacion-
y por Tareas —resultados y acciones de todas las Areas y actividades realizadas por DOWN
ESPANA en 2013, en que se han obtenido los siguientes resultados:

LINEA ESTRATEGICA 1: FOMENTO de la Autonomia y Vida independiente de las
personas con sindrome de Down. Apoyo a sus familias para hacerlo posible

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:

La implementacién de la filosofia de Vida auténoma e independiente y el analisis real de la
situacion de la etapa adulta de las personas con SD, ha permitido:

1.- Finalizacion herramienta diagndstico area autonomia y Vida independiente.

2.- Disefo del itinerario basico segun parametros de la PCP

3.- Planificacién y disefio de publicacion "BBPP en Vida Independiente DOWN ESPANA" (fin
2015)

4.- Inicio del Disefio del Plan de PCP DOWN ESPANA (fin 2015)

5.- Iniciar el disefio de contenidos de la Guia de BBPP: "Asistente personal DOWN ESPANA"
(fin 2014)

OE 1.1.2 Formar a los directivos y profesionales de instituciones DOWN ESPANA en
torno al itinerario global de autonomia y vida independiente de las personas con
sindrome de Down:

- Elaboracion de documento de necesidades formativas de redes profesionales DOWN

ESPANA: analizadas las necesidades en las sesiones de redes del primer trimestre 2013, y

desarrollados algunos de los argumentos durante cada Jornada formativa de las redes:

RNAT-Red de Atencion Temprana, RNED-Red de Educacion, RNECA-Red de Empleo con

Apoyo y RNVI-Red de Vida Independiente, todas realizadas en Noviembre 2013 en Madrid.
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OE 1.1.3. Reorientar los servicios y programas en las organizaciones vinculadas a
DOWN ESPANA hacia los SEPAPs y al modelo de apoyos a la capacidad de obrar de
las personas con sindrome de Down

- Propuesta de consultoria de elaboracién y disefio de un servicio de intervencién para la
etapa adulta, coherente con la implantacion de SEPAPs y del modelo de apoyos a la
capacidad de obrar de las personas con sindrome de Down-

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

La extension de servicios y programas orientados a la vida auténoma e independiente en
nuestras entidades federadas, ha conllevado la reorientacién de programas vinculados a
nuestras actuales Redes (Atencién temprana, Educacion, Empleo con Apoyo y Vida
Independiente). Se ha seguido difundiendo el documento SEPAP DOWN ESPANA a nivel
interno y externo (CERMI y Administraciones Publicas).

o Ejecutando 3 programas, gracias a las subvenciones del Ministerio de Educacion,
Cultura y Deporte:

- “Haz Tic II” un programa que ha
implicado a 44 alumnos de las
siguientes instituciones: DOWN

GRANADA y el IES La Zubia y DOWN
VIGO y el IES de O Porrifio. También se
ha editado la guia “La pizarra digital y el
aprendizaje cooperativo en el aula con
alumnos con Sindrome de Down”.

y el aprendizaje

el aula con alumnos
n sindrome de Down
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2013

- “FAVI-Formacién para la autonomia y la vida a
independiente en la etapa Adulta”: desarrollado en
Huesca, Monzén, Barbastro, Lérida y Burgos, a
través de nuestras entidades DOWN HUESCA,
DOWN LLEIDA y DOWN BURGOS, implicando a un
total de 61 alumnos y publicando 500 ejemplares de
“Creatividad Literaria y sindrome de Down”, ademas
de edicibn y maquetacion en PDF de Taller
Conversacional 1ll.  Actividades grupales vy
orientaciones didacticas para la Lectura Facil y
finalmente unas Propuestas programaticas para
formacion sobre la Convencion Internacional de
Derechos de Personas con Discapacidad.

2013

Creatividad literaria
y sindrome de Down

Credtividad literaria y sindrome de Down
Coleccion formacion para [a autonomia y la vida independiente

- “FAVI-Compensacion-Formacion para la autonomia y la vida independiente”
ejecutado también en Huesca, Monzodn,
Barbastro, Lérida y Burgos, a través de nuestras

o entidades DOWN HUESCA, DOWN LLEIDA y
ml ¥ DOWN BURGOS, implicando esta vez a 59
- alumnos.
HE: La publicacion realizada en el ambito de este
: 5 programa ha sido “Formacion para la autonomia
HE y la vida independiente-Guia General”.
Bl .
;;?', 2 Otras actividades:
{8 Formacion para fa e Taller Conversacional | y II, con
2 autonomia y la vida .
3 independiente actividades grupales
_a Guia general e Programa de Lectura Facil de
; libros, novelas... con sus
el 8 materiales didacticos de apoyo,
= — actividades grupales de
e == comprension lectora, evaluacion y

| i seguimiento
e Programa de habilidades sociales,
autonomia personal y autorregulacion. Materiales didacticos de apoyo:
o Documentos para la coordinacién y colaboracion con los padres
e Coleccioén de cuadernos personales
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- Fundaciéon Solidaridad Carrefour: “H@z-tic Down -Aulas Educativas” 2013-2014,
programa que incluye la adquisicion de Pizarras interactivas para unas 15 entidades
federadas dotandolas también de herramientas tecnolégicas y recursos didacticos digitales
de infantil y primaria para el aprendizaje de competencias basicas.

Ejecutando otros programas como:

- “Por Talento”-Formacién para el empleo a través de AFSC- Asociacion Fundosa
Social Consulting: desarrollando entre junio 2013 y julio 2014 11 cursos y 10 Talleres en
15 entidades, con la participacion de 299 alumnos, que han desarrollado 6.667 horas de

formacion.
‘-
@ InNnserta
Coste . ..
. N° N° Programa SRSl
CCAA Nombre entidad Nombre curso Alumnos Horas Operativo a
22/1/2014
2013
DOWN JEREZ
AnD | DSV T CONSERJE ORDENANZA 14 410 | 20357 | encurso
AUXILIAR REPONEDOR
AND CON APOYO 15 450 21.038 en curso
ASD CADIZ Y BAHIA | PSICOSOCIAL
LEJEUNE TALLER DE HH
AND PERSONALES Y 14 140 5968 | finalizado
SOCIALES
AND | ASPANRI CONSERJE ORDENANZA 15 410 | 18314 | encurso
MANIPULADOR AUXILIAR
AND | DOWN CORDOBA DE LA INDUSTRIA 15 700 18.570 en curso
AND |ASD DE SEVILLAY | TALLER DE HH 15 100 5562 | finalizado
PROVINCIA- LABORALES
OPERARIO EN TAREAS
AND |[ASEDOWN BASICAS 15 625 8.220 en curso
TALLER DE HH
AND ngv\méa\l Y PERSONALES Y 12 140 9706 | finalizado
SOCIALES
TALLER DE HH
AND PERSONALES Y 15 140 7590 | finalizado
DOWN GRANADA SOCIALES
AND CONSERJE ORDENANZA 10 410 6.043 | en curso
ARA |DOWN HUESCA | EMPLEADO DE ATENCION | 276 | 22589 | finalizado

AL PUBLICO
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Coste Situacion
. N° N° Programa
CCAA Nombre entidad Nombre curso ALUMNOS HORAS  QOperativo a
p2013 22/1/2014
TALLER DE HH
OCUPACIONALES EN L
ARA | DOWN ZARAGOZA TAREAS DE 13 300 19.582 finalizado
MANIPULADOS
EXT TALLER DE MOTIVACION 11 15 1.044 finalizado
DOWN DON TALLER HHSS Y .
EXT BENITO ENTREVISTA 11 20 1.369 finalizado
TALLER HHSS L
EXT PRELABORALES 11 40 2.295 finalizado
GAL |DOWN VIGO EMPLEO DOMESTICO 14 240 12.095 finalizado
ACTIVIDADES
GAL DOWN AUXILIARES DE 12 270 14.771 finalizado
COMERCIO
COMPOSTELA
GAL TALLER EL PUENTE 12 24 1.040 | finalizado
HACIA EL EMPLEO '
INICIACION AL TRABAJO L
GAL DOWN SECTOR SERVICIOS 11 302 14.705 finalizado
PONTEVEDRA- TALLER CONSTRUYE TU
GAL | XUNTOS CAMINO HACIA EL 11 30 1.037 finalizado
EMPLEO
GAL | DOWN OURENSE PEON MANIPULATIVO 12 240 4.859 en curso
MAD APROCOR ADMINISTRATIVAS 16 790 19.487 en curso
Coste
N° N° Programa
ALUMNOS | HORAS | Operativo
2013
299 6.667 266.836

- Programa Nacional de Atencién a Familias IRPF 2012 ej 2013: ejecucién en 66
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- Programa Vacaciones IMSERSO, peninsula 2012-2013: aprobados y ejecutados en el
primer cuatrimestre de 2013, 17 turnos, (10 CCAA, 17 entidades, 197 beneficiarios y 36
coordinadores y monitores).

Algunos comentarios de los técnicos que han ejecutado los turnos:
“Se ha producido una mejora la capacidad de eleccion y gestién del propio tiempo libre”

“Ademas, ha servido para que una parte de la sociedad, se haya sensibilizado al estar en
contacto directo con personas con discapacidad, mejorando su percepcion sobre sus
posibilidades y potencialidades.”

“El viaje les ha permitido poner en juego sus habilidades
de forma mas auténoma, asi como conocer un lugar
nuevo y reforzar la relacién entre ellos.

- Programa Vacaciones IMSERSO, peninsula e islas
2013-2014: El Ministerio ha aprobado en 2013, para su
ejecucion en 2014, 21 Turnos que se van a desarrollar en
10 CCAA, implicaran a 16 entidades, con 250 beneficiarios
y 46 coordinadores y monitores ayudantes

y voluntarios.
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- Inversiones y actividades para las entidades DOWN ESPANA en accesibilidad, empleo y
formacion -2012: 22 proyectos subvencionados

JUNTOS

PROYECTOS APROBADOS POR FUNDACION ONCE A ENTIDADES DE DOWN ESPANA- 2013

CCAA | Beneficiario Objeto Peticién Cuantia
Aprobada
ASD DE EL EJIDO Climatizacion de la sede 3.707,08 €
ASOCIACION SI TU
QUIERES YO PUEDO- Equipamiento de vivienda formativa 4.300,00 €
ASIQUIPU
AND | DOWN DE MALAGA Adquisicion de equpamlento para el S_erV|C|o 5.200,00 €
Integral de Autonomia e Independencia
FUNDACION DOWN JEREZ | Vivienda de formacion para la autonomia de 3.100.00 €
ASPANIDO jévenes con sindrome de Down U
Adecuacién de aula de uso multiple y armarios
ASOCIACION DOWN .
JEREZ ASPANIDO para desarrollo de programas de la autonomia 4.750,00 €
personal
Programa de prospeccion empresarial para la
AST DOWN PRINCIPADO DE inclusion de personas con sindrome de down en | 3.000,00 €
ASTURIAS T
el mercado ordinario
BAL | DOWN MENORCA Adquisicién de piso para vida independiente 7.050,00 €
DOWN GUADALAJARA Acondicignamiento del aula de promocion de 6.919,00 €
autonomia personal y la sede
CLM | ASOCIACION DE PADRES
SINDROME DE DOWN DE Reformas en la sede 4.500,00 €
CUENCAY PROVINCIA
FUNDACION ASINDOWN Adquisicion c_ie matenal_mfprmahco para el 5.850,00 €
CVAL programa activaT (Envejecimiento)
DOWN CASTELLON Reforma y adecuacién de la instalacién eléctrica 2.500.00 €
FUNDACION de baja tension e
DOWN LEON AMIDOWN Obras de reforma en sede 1.500,00 €
CYL |DOWN SEGOVIA. ASIDOs | Adauisicion de equipamiento informatico para | 5 146 0 €
aula de habilidades informatica
ASD DE ZAMORA Obras de reforma en local social 1.826,00 €
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CCAA | Beneficiario Objeto Peticion CLEliR
Aprobada
ASD-DOWN MERIDA Ref_qrmg§ y aco.ndicionamiento del servicio de 6.570,00 €
habilitaciéon funcional
ASD-DOWN BADAJOZ Remodelacion de las aulas de rehabilitacion 6.600,00 €
EXT
ASD-DOWN ZAFRA Puesta en marcha de vivienda tutelada 2.250,00 €
_ Curso de formacion para la empleabilidad de
AS DOWN DON BENITO personas con Sindrome de Down y otras 5.700,00 €
VVA SERENA ) . .
discapacidades intelectuales
DOWN GALICIA
FEDERACION Proyecto de empleo con apoyo 9.000,00 €
DOWN PONTEVEDRA. Proyecto de mejora en el servicio de autonomia
2.100,00 €
GAL XUNTOS personal
DOWN LA CORUNA .Adquigipién de equipamiento para el aula de 2.750,00 €
informatica
FUNDACION DOWN Adquisicion de equipamiento para el servicio de 1.500.00 €
COMPOSTELA promocién de la autonomia personal T
FUNDOWN Adqwspon de equamle'ntO para el centro de 1.500,00 €
MUR promocién de la autonomia personal
AGUILAS DOWN Adquisicion de equipamiento 1.500,00 €

- Programa IRPF-Inversiones entidades DOWN ESPANA 2012, Ej 2013 y Programa IRPF-
Inversiones entidades DOWN ESPANA 2013 Ej 2013-2014: obras y equipamiento en
edificios de servicios de promocioén de la autonomia personal para 6 entidades de 3 CCAA,
por un total de 475.790,19 €

TiTULO PROYECTO CUANTIA CUANTIA S
ENTIDAD PROYECTO SOLICITADO | SOLICITADA | APROBADA | EJECUCION | Beneficiarios
EQUIPAMIENTO 7.534,29 €
. o MANTENIMIENTO
FUNDACION Equipamiento de Y ACTIVIDADES 5.648,28 € 13.000 € Agosto a 150
PRODIS Centro Ocupacional (Obra Menor) ’ Dic 2013
TOTAL | 13.182,57 €
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OBRA 355.143,08 €
DOWN Julio a Ago
VALLADOLID Reformas SEPAP EQUIPAMIENTO 8.450,00 € 350.000 € 2014 208
TOTAL | 363.593,08 €
"Con los cinco .
DOWN BARBATE. | oo iidos": Aula EQUIPAMIENTO | 28.94688€ | 25.000€ | EMeroabic 74
ASIQUIPU . . 2014
Multisensoria
FUND. DOWN Rehabilitacion Agosto
COMPOSTELA Centro SEPAP OBRA ETGL: 4.000¢€ 2014 104
Equipamiento de
Centro de Atencion
DOWN Directa a Personas Enero a Dic
CORUNA con sindrome de EQUIPAMIENTO 17.990,60 € 17.000 € 2014 63
Down y a sus
familias
Equipamiento de OBRA 31.471,08 €
cocina y mejora de
FUNDABEM la accesibilidad y | equipAMIENTO | 15.90598€ | 45.000€¢ | MarzoaDic 45
zona de descanso 2014
del Servicio de
Vida Independiente TOTAL | 47.377,06 €

OE 1.2.2 Creacion de nuevos servicios y recursos de fomento de la vida auténoma e
independiente en DOWN ESPANA

- Acciones relativas a los ambitos de Empleo con Apoyo, Sexualidad y definicion de
Asistentes Personales:

¢ Se haelaborado la Estrategia Nacional fomento Empleo con Apoyo en
coordinacion con el MSSSI, CERMI, Fundacién Emplea y AESE.

empleo con apoyo ' 5
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Ejecutando el programa “Empleabilidad Down” de
Fundacién Barclays, basado en la metodologia del Empleo
con Apoyo y que ha implicado a 137 jévenes alumnos con
sindrome de Down y otras discapacidades intelectuales que
han completado 9.864 horas de Formacion pre-laboral, de las
cuales 25 han sido Talleres del Programa “Money Skills” de
capacitacion financiera, llevados a cabo por personal
voluntario de la Fundaciéon Barclays en las 7 comunidades
auténomas: Andalucia, Castilla y Ledn, Cataluha, Comunidad
Valenciana, Galicia, Comunidad de Madrid y Regién de Murcia.
Se realizaron acciones de prospeccién en 201 empresas y el
70% de los usuarios ha realizado practicas formativas en
empresa ordinaria. El programa ha incluido la contratacion de
10 preparadores laborales, se han elaborado materiales
formativos y se han logrado 24 contratos laborales en empresa
ordinaria.

—I Alumnos y Profesor Voluntario- Curso
Money Skills Fundacion Aprocor-
L Madrid

- Sesiones formativas dentro del Programa Escuela de Familias MAPFRE

l

Médulo 04
Habitos de conducla
y comportamiento

Mddulo a3
Afectividad y Sexualiciad
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- Programa de Formacion de Asistentes Personales: Firma del Programa- Convenio con
DIPAP- (Centro de Estudios sobre Discapacidad y Promocion de la Autonomia Personal)
dependiente de la Universidad de Murcia, estableciendo las bases de la cooperacion para el
desarrollo de actividades de asesoramiento, investigacion, formacién o cualquier otro tipo que
redunden en beneficio de ambas partes, especialmente dentro del ambito de la discapacidad
y la promocioén de la autonomia personal.

UNIVERSIDAD DE
MURCIA s

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

Gracias a la colaboracién de Divina Pastora Seguros, se han llevado a cabo las siguientes
actuaciones:

- 62 Guia clinica de salud “Otorrinolaringologia y sindrome de Down”, con la
cooperacion y aval de la SEORL-Sociedad espanola de otorrinolaringologia y de la OMCE-
Organizacion médica colegial de Espana. 2.000 ejemplares difundidos a través de nuestras
entidades, familias y asistentes al 3er CISD.-Congreso Iberoamericano sobre SD, celebrado
en Monterrey (México).

~o~m¢mm OMC }

Consejo General de Col
Espana

( SEORI PCE
: SOCIEDAD ESPAR .

DQU“ Otorrinclaringologia OTOR SLA DY
OV o oo Do Lo 3 PATOLOGIA CERwIEa ool

Dvmstpamniopes  OMC | 2

- Formacién a familias en el Xlll Encuentro Nacional de Familias, celebrado en Octubre
Noviembre 2013 en Toledo, en el marco de la sesion “Pediatria y sindrome de Down”.

- Publicaciéon y presentacion de “Cuido de mi salud y también puedo ayudar a los
demas”-3 cuadernillos-, en el taller “Autocuidado de la salud y atencion sanitaria” del
Xlll Encuentro de Familias de Toledo dirigido a jévenes y adultos con SD, con el objetivo
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de transmitir:

e Consejos sencillos que contribuyan a ser cada dia mas autbnomos.
e Habitos saludables

e Accidentes, urgencias y primeros auxilios

e
m.;%
LiF%

CONSEJOS BASICOS

Cuido mi salud

ACCIDENTES,
URGENCIAS Y
PRIMEROS AUXILIOS
Cuido mi salud

HABITOS SALUDABLES
Cuido mi salud

- En 2013 las entidades DOWN ESPANA han trabajado los talleres “Cuido de mi salud”,
desarrollados por los profesionales de las areas de Vida
Independiente y de Educacion.

- También, Divina Pastora Seguros- financiadora del
estudio- y el Real Patronato sobre Discapacidad del
Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad-

financiador de la publicacion- han publicado el estudio Las personas con
“ . e sindrome de Down
Las personas con sindrome de Down y sus familias y sus familias

N L s ol d
ante el proceso de envejecimiento”, distribuido y possodod soroslgy
presentado oficialmente en el transcurso del 3er CISD de

Monterrey (México), pendiente de presentacién publica
en Espana.

T=m— = DOWH ﬁ’%

- El Programa de “Atencion temprana y proteccion a la
infancia con sindrome de Down” concedido por Fundacion Inocente para su ejecuciéon en

2013-2014, ha desarrollado las siguientes acciones: Impresion y distribucion de 3 materiales
formativos:

- Guia de alimentacion para bebés con sindrome de Down

ﬂLQ Wif Oviode alimentacisy
Paro bebés co,

sindrome de Doy
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Guia del bebe
Como comunicarse
a fravés de los senﬁdr::

- Nuevo Folleto para el programa

Programa de adopcién 7 »
S oaiiie g nific Padres que acogen

con sindrome de Down

- Servicio de Apoyo al acogimiento o adopciéon de nifios con sindrome de Down,
tutelados por las comunidades auténomas, a través del programa “Padres que acogen” de
DOWN ESPANA.

[qm Ha financiado durante 2013 “Cocina facil y saludable. Chef

Down”, destinado a jovenes y adultos con sindrome de Down,
para fomentar habitos de autonomia para una alimentacién y
cocina saludable, con los siguientes resultados:

- 92 jovenes participantes en el Taller
Cocina Facil y Saludable en el XIlI
Encuentro Nacional de Familias.

- Jovenes y adultos con sindrome de
Down de 7 entidades federadas, que han
realizado 30 talleres cocina facil y
saludable y han elaborado 30 recetas en
lectura facil, que se subiran a lo largo de
2014 a la web.

- Acceso de la www.chefdown.es a toda la
sociedad espafiola e iberoamericana.
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- Sesiones del XIlIl Encuentro Nacional de Familias-Toledo 2013:
o “Nuevas perspectivas en Atencion Temprana: enfoque centrado en las familias”
e “Pediatria y sindrome de Down”
o “Taller de trabajo en el agua para los mas pequefios”

- Jornadas Formativas RNAT- Red de Atencién Temprana (18 técnicos representantes de
25 entidades adheridas) noviembre 2013: Conferencia de Experto en alimentacién Atencion
Temprana.

OE 1.3.1 Impulso de acciones de presencia y reivindicacion social de las personas con
sindrome de Down:

Encuentro Nacional de Jovenes 2013/2015: no ejecutado por falta de financiacion

OE 1.3.2 Acciones de formacion y sensibilizacion dirigidas a las familias:
Se han realizado las siguientes sesiones formativas y de sensibilizacion:

¢ Consulta y analisis previo a través de cuestionario a 300 familias sobre su preferencia
para la formacion durante el Encuentro: lo que ha supuesto, segun los datos del
Informe de Evaluacion del Encuentro Nacional de Familias, un indice de satisfaccién
con las tematicas afrontadas de 4,20 sobre 5 (en 2012, sin la consulta previa, el
mismo indice de satisfaccion fue de 4,08 sobre 5).
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Durante el ENF- Encuentro Nacional de Familias-Toledo

fe BAN s

ENCUENTRO NACIONAL DE FAMILIAS
ENCUENTRO NACIONAL DE HERMANOS

jréfico 1. Valoracion de la Pertinencia del Encuentro

S——

e | Tt e ! m l: ‘uente: Elaboracién propia

Grafico 2. Valoracion de la Organizacion del Encuentro

para actividad
L

Alojamiento

4,
Organizacién general
Inf i6n sobre el E 4,35
Programa social y de oclo 429
Transportes y desplazamientos an
Puntualidad y cumplimiento de horarios 4,07
Calidad del material entregado 3,98
0 1 2 3 4 5

Fuente: Elaboracion propia

e Escuela de Familias

FUNDACIONMAPFERE
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Localidad Participantes

Modulos realizados en 2013

1 02b- Pensar bien, para 16/02/2013 | Down C Cue 14
sentirse mejor wn Cusnca nea
02b: Pensar bien, para Hermanos .

2 | sentirse mejor DR/03/2013 | [ pspafia | M2 100

3 04: Habitas de cond ¥ 27/04/2013 | Assido Murcia Murcia 161
comportamiento
03: Afectividad y

a4 P 02/05/2013 | Down Cuenca Cuenca 38

5 04: Habitas de cond ¥ 11/05/2013 | Down Araba Vitoria 33
comportamiento
03: Afectividad y . .

[ P 31/05/2013 | Down alicante alicanta 36
03: Afectividad y

! Sexualidad orieeraes Diown Huelva Huelia *
04: Habitos de conducta y

a comportamiento 08/06/2013 40

g DZI:I:.PEI'IS-ar.bIEI'I, para 14/06/2013 &0
SEntTEE mejor Fundown Murcia
04: Habitos de conducta y

10 comportamiento 15/06/2013 34
04: Habitos de conducta y Down .

11 comportamiento 21/09/2013 compostela santiago 449

12 os: hfl?crmdad ¥ 13/12/2013 | Down Araba Vitoria 51
Sexualidad
03: Afectividad y . .

13 saualidad 14/12/2013 | Down Lleida Lerida 31

14 | 02c: Escuela de vida A6

15 04: Habitos de conductay | 14/12/2013 | Down alicante Alicante a4
comportamiento

15 03: hfl?crmdad ¥ a2
Sexuzlidad 217122013 | Down Lu Lugo

i 04: Habitos de conducta y 20 & 4z
comportamiento

Taotal beneficiarios 879

e Acciones de formacién en los programas “Formacién para la autonomia y la vida
independiente en etapa adulta” y “Formacién para la autonomia y la vida
independiente-Compensacion”, del Ministerio de Educacion, Cultura y Deporte
(Convocatoria 2012-ejecucién 2013).

- Web-Mi hijo con sindrome de Down: dirigida a nuevos padres y en la que se han
introducido nuevos contenidos, se han disefado funcionalidades, aumentando la difusién en
medios de comunicacion espafoles e latinoamericanos. (Mas de 65.000 usuarios unicos en

2013 de mas de 30 paises) Nombre -
X Guia Cémo crecen nuestros hijos. pdf

"X Guia de alimentaciin para bebés con <indrome de Down .pdf
1 Guia de estandares de calidad de Atencién Temprana. Formuario de autoevahuacdn.pdf
X Guia de esténdares de caidad de Atencién Temprana.pdf )
'1 Guia del bebé, como comunicarse a través de los sentidos,POF
X Guia del desamollo infanti desde el nacimiento hasta s 6 afos pdf
% Guia H@z Tic.pdf
iGma La familia ante momentos dificiles, pdf
‘i' Lectura Facil - Puerta de acceso a la informacidn, el conocimiento y |a culbura, pdf
i Los hermanos de personas con discapacidad, una asignatura pendiente.pdf
™| Orientaciones para el apoyo a la inchusién educativa.pdf
1 p{an de inclusicn de akumnado con nee.pdf "
Programa educativo Los Peces No Se Mojsn2.
gzﬁt a espafiols de pediatria_Monogr &fico sobre sindrome de Down.pdf
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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.

- Creaciéon de nuevos grupos de personas con SD y de hermanos en entidades
federadas: DOWN TOLEDO se ha incorporado a la RNHER-Red Nacional de Hermanos,
llegando a ser 19 las entidades adheridas a la misma en 2013 (Fundhex ha causado baja).

ENTIDAD FEDERADA
1 ASODOWN 1 DOWN CIUDAD REAL
2 DOWN CORDOBA 12 | CLM [DOWN CUENCA
3 | AND |DOWN GRANADA 13 DOWN TOLEDO
a DOWN HUELVA. AONES 14 | CAT |DOWHN LLEIDA
5 DOWN MALAGA 15 DOWN COMPOSTELA. FUNDACION
6 | ARA |DOWN HUESCA 16 | GAL |[DOWN CORURIA
7 | AST |DOWN PRINCIPADO DE ASTURIAS | 17 DOWN LUGO
8 DOWN AVILA 18 DOWN ALICANTE
- CVAL -
g | CyL |DOWN LEGN. AMIDOWN 18 ASINDOWN. ASOCIACION
10 DOWN SEGOVIA

- Encuentro Nacional de Hermanos de personas con sindrome de Down Toledo 2013

LA IMAGEN

Grafico 3. Valoracion de ponencias y talleres

Buenas practicas
Conferencia Plenaria 3,51
Plande acciénde la RNHER 348
Un hijo, un hermano... 3a
HERMANOS, POR ENCIMA DE TODO
Autocuidado emocional 3,25 Stray Ani Tomds y AverctPabio y Abra Ancred y Softa 0t Ll bl
1o Haciona e Famikasy st £on siaiome i Teleda rem awvm e
Fuente: Elaboracion propia
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LINEA ESTRATEGICA 2: MEJORA en la eficacia y resultados de la organizacion y de
todas sus partes (entidades federadas)

OE 2.1.1 Elaboracion de materiales y herramientas de apoyo a la comunicacion.
Documento: “Guia para la elaboracion de un Plan de Comunicaciéon”: Materiales de
divulgacién del sindrome de Down vy
presentacion  corporativa para la

comunicacion externa. £
. “Toda. lo. infermacién que necesitas ssbre
. o O hlmmn.u(hnmdeown.
- Folleto sobre el SD para nifios y folletos B . ko e I ! S HI
L, . - i [Abin. - ', ) -!ne Uiy Goc o, CG
web de difusion de la Web "Mi hijo con | A "*"*.__'. -‘%‘*QM---;fvx:fﬁhﬂ‘{f;-

SDII

DEWN FUNDACIONMAPFRE
—

OE 2.1.2 Aumento del conocimiento y nivel formativo de los profesionales de la
Comunicacion en las entidades federadas:

- Sesion formativa para responsables de Comunicacion de las entidades federadas: Plan de
Comunicacion para entidades DOWN ESPANA: de la estrategia a la accién.

bov

Como hacerun Plan de « MIERCOLE.

Comumcacmna:l:cl)anewa\egua ala 10a17h
il JORNADA DE FORMAC
EN COMUNICACION
Como reaccionar ante una crisis de
o comunicacion. Casos practicos « JUEVES
11y 12 de diciembre de 2013 3 (TViradiofprensalredes sociales) 9aiih

Como crear un plan anticrisis y « JUEVES
1327

minimizar los impactos
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- En la Asamblea General Ordinaria de abril 2013, se presentd a las entidades federadas la
propuesta de un Servicio de Comunicacion DOWN ESPANA (no se ejecuté por no
conseguir apoyos suficientes para su puesta en marcha)

Beneficios d_e un servicio de comunicacién realizado en
DOWN ESPANA para sus entidades federadas.

-La comunicacion “hecha en casa” respira de una esencia

Unica, de un mismo lenguajey de una filosofia marca de la ==

casa. 0
- el Comunicacion

-Costemucho menor que la contratacion de un servicio de
comunicacion externa de una agencia.

“F f} a5
o - oz WChld en cga
-Posibilidad de adaptar el servicio en funcion de las tasa

necesidades.

-Supeeris'lc'm del departamento de comunicacion de DOWN
ESPANAque cuenta con una amplia experiencia.

OE 2.1.3 Posicionamiento positivo de la marca DOWN ESPANA: 2013 ha sido un afio en
el que se han firmado de acuerdos y convenios de colaboracién con varias instituciones
publicas y privadas. También se ha mantenido la representacion institucional en CERMI,
CND, Real Patronato, Consejo Nacional de la Discapacidad, Patronato Fundacién ONCE,
Foro Inclusién Educativa, Fundacion Emplea....

- Financiacién y elaboracion del Informe anual sobre posicionamiento de marca: pendiente de
patrocinio.

- Alianza AIRE: grupo de trabajo unificado que tiene como mision velar por los derechos de
los nifos mas vulnerables ante las infecciones respiratorias y otros riesgos que puedan
afectar a su desarrollo, y cuenta con la colaboracion de la Sociedad Espafola de

Neonatologia.
Objetives

LO Allc}.ﬁx‘_c‘-

QALANZA

alre
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- Grupo de convergencia asociativa: compuesto por DOWN ESPANA, ASPACE,
AUTISMO ESPANA, FEAFES, FEDACE, todas ellas organizaciones de discapacidad que
durante 2013 han elaborado un primer analisis, a través de formulario, sobre asuntos que les
preocupan: el papel y la relacidén con otras organizaciones y estructuras de discapacidad y
temas comunes Re-habilitacién, formacion continua, formaciéon para la vida auténoma,
Envejecimiento activo, carencia de recursos o servicios adecuados en muchas zonas de
Espafa, politicas econdmicas y de apoyo conjuntas respecto a las familias y la intervencién
familiar...

OE 2.2.1 Promover un Plan Nacional de Investigacion sobre el sindrome de Down: se
plantea la elaboracién de una politica de promocion de la investigacién sobre el sindrome
Down en Espafia, auspiciada o con la mediacion de DOWN ESPANA.

- Jornadas nacionales sobre investigacion y sindrome de Down: IX Seminario de
Actualizacion Metodoldgica en Investigacion sobre Discapacidad, organizadas por el INICO
(Universidad de Salamanca) del 17 y 18 abril 2013.

[X Seminario SAID

Vlsiones sobre la investigacion

en discapacidad 12:00h. 3 14:00h.

Finalidad, utilidad y prioridades de la investigacion segin las organizacio-

nes
Mesa Redonda: ASPACE , AUTISMO Espafia, DOWN Espafia, FEAPS y FEDA-
CE
_ Direccin Coordinador: Agustin Huete. INICO. Universidad de Selamanca
Miguel Ange VerdugoAlonso | o s Magna
Teresa Nieto Sénchez
e 17 1 e N de 2013

[
| e R
| S8 Wico

l
VST EAT U AR ]
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- Colaboracion en el
estudio “Comunicacion

del diagnéstico
prenatal de sindrome
de Down: perspectiva
de las madres”,
desarrollado por Teresa
Vargas Aldecoa
profesora del Centro

Universitario Villanueva
(UCM) de Madrid.

Ordinaria (26 abril 2014)

COMUNICACION DEL DIAGNOSTICO PRENATAL DE SINDROME DE
DOWN: PERSPECTIVA DE LAS MADRES

Wargas Alduci T, (onty Servame BM, Pernmdes Pues © y Martis Conty X
T e | s 2 el ™ i
[ e

INTRODUCCION
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OE 2.2.2 Actuaciones de mejora del conocimiento sobre el sindrome de Down y su

situacion en Espaia:

- Mantenimiento de las funcionalidades en 2013:

e Insercion de nuevos contenidos y funcionalidades,
Publicaciones, envio de contenido especifico del CDR al boletin mensual,

Envio de documentos/
redes

sociales CDR: Facebook (1.860 amigos), Twitter (248 seguidores).
e 34.918 usuarios unicos en mas de 50 paises, los 10 mas visitados: Espana, México,
Argentina, Chile, Colombia, Peru, Venezuela, Ecuador, Estados Unidos y Bolivia)

e Incorporados 84 documentos de informacion juridica, 1.890 publicaciones enviadas,
52 consultas resueltas.
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- Creacion de espacios de encuentro virtuales: Red médicos iberoamericanos, RNEV-Red
Nacional de Escuelas de Vida: Proyecto Amigo, Equipo técnico y Equipo director,
“Empleabilidad Down”, plataforma de seguimiento programa “Empleabilidad Barclays”.

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

Pagina Principal

B fArea personal

P Piginas del sitio CURSOS
b i perfil

B Ahis cursos

wGRUPOS ¥ REDES
b Gerentes DOWWH

P Red Macional de Atencidn Temprana

MENL PRIMCIPAL

® » Red Macional de Empleo con Apoyo
Foro Conecta Down

& Movedades del sitio » Red Macional de Educacion
Todoz los Documentaos
% DO ESPAR P Red MNacional de Escuelas de Vida

@& Centro de Documentacidn v
Recursos

@& i hijo Dawn » Red Nacional de Hermanos
P Presidentes Entidades DOWN ESPARA
b lunta Directiva DOWN ESPARA

b Red Macional de Wida Independiente

b Representantes de CERMIS

Lun Mar Mié Jue Vie Sib Dom P Red de Médicos Ibéroamericanos 5D
o1 4 s .

e s e o b Empleabilidad Down

1314 15 e AT 18 18 b Seguimiento Barclays

OE 2.3.1 Diseio y fomento de modelos generales de intervencion para las personas
con sindrome de Down en Espaiia:

- Elaboracién y difusiéon en web DOWN ESPANA del
modelo de Intervencion en Educacién “Orientaciones
para el apoyo a la inclusién educativa”

Orientaciones :
para el
0,9 W apoyo a la inclusign

educativa
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- Sesiones de trabajo de Redes de mejora DOWN ESPANA: Marzo 2013-Madrid

RNAT (atencion temprana),
RNED (educacién),

RNECA (empleo con apoyo),
RNHER (hermanos),

RNEYV (escuelas de vida),
RNVI (vida independiente).

OE 2.3.2 Fomento de herramientas y actuaciones de mejora de la gestién, la calidad y
la transparencia para todas las entidades federadas:

- Debate sobre transparencia e implantacion de politicas de transparencia en Foro de
Directivos y Gerentes en Noviembre 2013-Madrid.

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

- Valoracion iniciativa piloto de DOWN HUESCA del Plan de formacién on-line para jévenes
con sindrome de Down, familias, equipos directivos y profesionales. Extension del proyecto a
partir de 2014.

OE 2.3.4 Mejorar el nivel formativo de los profesionales y los directivos de toda la
Federacioén y de sus entidades federadas:

¢ Debate en foro de directivos y gerentes sobre itinerarios individuales :

o el Plan de Formacion para profesionales conjunto con entidades federadas
o el Plan de formacién para directivos conjunto con entidades federadas

OE 2.3.5 Aumentar la presencia y capacidad de actuacién y representaciéon en foros
nacionales e internacionales:

- Elaboracién por parte del equipo técnico del Plan de trabajo FIADOWN vy del Instituto
Iberoamericano de investigacion en Asamblea General (Monterrey).
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Programas de colaboracion para el ambito americano: Participacion 3er CISD- Congreso
Iberoamericano sobre el SD en Monterrey (México)

del lll Cong Ib fcano sobre Sindrome de Down

Los asistentes al even
i onas con sinds

es de reflexitn y

al 25 de octubre, han ‘ f 9(
sindrome de Down buscan su felicidad, es s )() (

d nsabilidad de nuestra sociedad c

fundarmentalm n prestar los apoyos adecuados para que *

wsta bisqueda sea posible, en las mismas :mu!lrlunes en las erp e,w

que o hacen, al menos, el resto de las personas, Asilo
rec il

Las persona

ho. La re

oce Naciones U
los Derechos d
ibergamerica

y sus fam

da

& exclusitn

entre ellas,
aparecen como un colective e do por la pobrez )
prioridad de atencidn a las personas con sindrome de Down en situacidn de pobleza deberia s
una obligacitin ética para todos los estados v para todas nuestras organizaciones en Iberoamérica.

09,09.2013

y apoyo &

Resulta preciso el impulso de marcos legislativos de idn y apoyo a las p con
s{nnmme de Down, de acuerdo a la Convencidn Internacional sobre los Derechos de las Personas con
rtante asegurar que las organizaciones de familias v personas con
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LINEA ESTRATEGICA 3: SOSTENIBILIDAD Y VIABILIDAD econémica de DOWN
ESPANA

OE 3.1.1 Aumentar el volumen y las vias de financiacion:

- Realizacién de varios eventos benéficos y acciones de captacion de fondos para
DOWN ESPANA.

- Grandes eventos/campaiias de captacion:

Cine solidario: recaudacion solidaria SCHINDLER-KINEPOLIS
Flash Flash: donacién de un restaurante “martes solidarios”
VODAFONE: campafia SMS con motivo del dia Mundial del SD.
Campanfia de Telemarketing a base social DOWN ESPANA
Campana Socios en entidades federadas

Campanas Change.org, captacion “leads”

ATodos con Rubén! DOWN £s HA pide a través de CHANG) N Cole para un nito
0
PANA p traveés d NGE.ORG un cole pa

- Aumento de la partida de Ingresos del Presupuesto:

MSSSI-Programa IRPF-Inversiones entidades DOWN ESPANA 2012 Ej 2013
MSSSI-Programa IRPF-Programa Nacional de Atencidn a Familias de personas con
sindrome de Down- DOWN ESPANA 2012 Ej 2013

MSSSI-Mantenimiento de la sede social y de servicios-DOWN ESPANA 2013: 3er
Sector

MSSI-IMSERSO: Programa de Vacaciones para personas con discapacidad

MECD: 3 proyectos en el ambito educativo y discapacidad
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Fundacion ONCE: Centro multiusos/Sede DOWN ESPANA- Hipoteca

Fundacion ONCE: Vertebracion DOWN ESPANA 2012

Fundacion ONCE: Proyectos Inversiones Entidades

Fundacion BARCLAYS- EMPLEABILIDAD DOWN-: Servicio de Empleo con apoyo
Fundacion SANITAS: Deporte Inclusivo

Fundacion EROSKI: “Cocina facil y saludable”

DIVINA PASTORA Seguros: “Lectura Facil”, Comic de la coleccién Tengo capacidad,
tengo derechos “Super Char-el cumpleafios de Claudia”, Salud

Fundacion MAPFRE: Escuela de Familias, Mi hijo con SD, V ENHER-Encuentro
Nacional de Hermanos

Fundacion INOCENTE: Atencién temprana y proteccion a la infancia con SD
Fundacioén Solidaridad CARREFOUR: Aulas educativas

- Ingresos en especie:

REAL PATRONATO SOBRE LA DISCAPACIDAD: Publicacion 600 ejemplares del
estudio sobre Envejecimiento

AFSC-FUNDOSA SOCIAL CONSULTING: 299 alumnos formados con cursos y talleres
ocupacionales, por un importe total de 266.836 euros.

RENFE: Descuento ENF Toledo

FUJITSU: Donacién de escaner y formacion para digitalizacion de documentos

GMP- Circo Solidario 22 edicidn (100 entradas) y Palco en estadio Vicente Calderon

- Convenios y alianzas de financiacién no finalista:

ASOCIACION DE INGENIEROS INDUSTRIALES- las Rozas Madrid: campafia entre
sus socios y disefio de “Rugby inclusivo” en colaboracién con el CEDI: Centro
Espafiol de Deporte Inclusivo (UCM)

-Crear Club de Empresas DOWN ESPANA: en desarrollo en el marco del Plan de
Captacion DOWN ESPANA.

-Crear una Estrategia de Marketing Solidario Down: en desarrollo en el marco del Plan de
Captacion DOWN ESPANA.

JOYA SOLIDARIA
ENPROD- Felicitaciones navidehas
ALACENA SOLIDARIA
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OE 3.1.2 Elaborar y desarrollar un Plan de Captaciéon de Fondos para DOWN ESPANA
coordinado con las acciones de captacion de las entidades federadas:

- Disefiado y puesta en marcha del "Plan estratégico de captacion de fondos DOWN
ESPANA”

e Disefio e implantacion CRM

Acciones de captacioén destinadas a personas fisicas

Acciones de captacion destinadas a empresas (cumplimiento de la LISMI),
instituciones...

Actividades de captacion con Entidades federadas: acuerdos negociados con
empresas para disminucion de gastos/costes en entidades.

e Acciones de captacion con socios individuales

- Plan de fidelizacion y recuperacion de financiadores: ejecutado

OE 3.1.3 Establecer unas pautas comunes de solvencia econémica con las entidades
federadas: financiacion, recursos propios y cuotas de socios:

- Elaboracion de Marketing y Captacion de fondos 2013

- Realizacion de un diagnéstico comparativo de situacion econdmica de nuestras entidades
federadas: en ejecucion prevista 2014.

- Curso de formacion de Contabilidad y mejora econdémica elaborado con PRODES:

lanzamiento y ejecucion por parte de entidades federadas.

LINEA ESTRATEGICA 4: DEFENSA de los DDHH de las personas con sindrome de

Down y de sus potencialidades, en el marco del Convencién internacional de Derechos
de PCD

OE 4.1.1 Elaborar un nuevo diagnéstico organizativo y Plan de Actuacion para
personas con sindrome de Down en Espaina

Evaluacion del 1l Plan de Accién para personas con SD en Espana (2009-2012), Elaboracién
del lll Plan de Actuacion y realizacion un diagnostico organizativo

- Disefio de la herramienta de diagnéstico y busqueda de fondos para el mismo: no ejecutado
por falta de financiaciéon
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OE 4.1.2 Elaborar documentos y materiales de apoyo para familias y personas con
sindrome de Down sobre la Convencion y sus consecuencias:

- Disefio de materiales por parte de la Comisién de materiales para personas con SD de la
RNVI: disefio y contenidos completados. En 2014 edicidon en PDF y acceso gratuito desde la
web DOWN ESPANA.

- Programa de fomento de Lectura Facil en DOWN ESPANA vy entidades federadas
(materiales, formacion a profesionales, difusion publica, documentos en LF,...)

- Curso avanzado para mediadores educativos

- Lanzamiento Clubes de LF en entidades DOWN ESPANA

D@®WN Clubde
Lectura Facil

Lectura Facil

Puerta de acceso a la informacion,
el conocimiento y la culiura

DOWN

Leer: un placer, una necesidad, un derecho
¢ Quieres compartir la lectura con ofras personas?
iParticipa en el Club de Lectura Facil!

- Elaboraciéon de Documentos sobre la Convencion y DDHH realizados por los propios
jévenes con SD
¢ Programa: "Tengo capacidad, tengo derechos™: Diseio y publicacién de “Suaper
Char el cumpleainos de Claudia” Comic de autoconciencia de capacidades y
derechos de los jovenes con sindrome de Down. Edicion castellana e inglesa.
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El programa se ha completado con la realizacion de 20 Talleres de auto-concienciacion de
capacidades y derechos, en los que han participado 102 personas con sindrome de Down.
Algunas de las opiniones de los técnicos que han ejecutado el programa han sido:

Hemos trabajado el Cémic con los jovenes de formacion pre-laboral y formacion continuada y también
con jovenes empoderados. Hemos podido hacer lectura del comic en grupo, lectura del cémic en casa,
recordar aspectos relevantes de la convencioén y elaborar un manifiesto sobre nuestros derechos

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 se fomentara el programa de mediacién para la adopcién de nifios con SD

- Consolidacion Programa “Padres que Acogen”: DOWN ESPANA, con 32 demandas
(familias y organismos publicos), se han iniciado 7 procesos de acogimiento y adopcién y 2
menores con sindrome de Down han sido adoptados en 2013 a través de este programa. El
objetivo: DOWN ESPANA como enlace en la comunicacion entre familias interesadas y los
respectivos servicios sociales competentes comunitarios, para la acogida/adopcion de nifios
con sindrome de Down que estan a la espera de una familia, en cualquier punto de Espana.
Por tanto, las acciones mas destacadas han sido: apoyo en red, informacién, coordinacién y
derivacién de solicitudes; difusion a través de las web de la federacién y envio de
comunicados urgentes de casos pendientes a las entidades e instituciones publicas de
acogida/adopcion. E i

- Programa de Toma de conciencia para personas con SD: VIl Encuentro Nacional
Proyecto Amigo de la RNEV-Red Nacional de Escuelas de Vida celebrado en Pradollano-
Granada, con la participacion de 68 jovenes pertenecientes a las entidades adheridas:
DOWN CORDOBA, DOWN GRANADA, DOWN JEREZ-Aspanido y DOWN MALAGA.

VIl ENCUENTRO NACIONAL
8CTO AMIGO. PRADOLLANO
NOVIEMBRE. 2013
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- Campaias especificas de reivindicacion - Programa de Comunicacion y Captacion
2013: acciones de defensa de derechos y sensibilizacion: Dia Mundial SD, Dia Internacional
de las cardiopatias congénitas, Dia internacional de la Mujer, Dia internacional del
Alzheimer...

Personas con Corazdn:

Gracias a los avances médicos, HOY sobreviven
mis del B0% de los bebés con sindrome de Down
con una cardiopatia

Las mujeres y nifias con sindrome de Down 5

frentan a diar -
minacién (por género y discapacidad) = o iario a una doble digeri-
aranticen sers m:lym “"E‘ e e IW medidas radicales que
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WAyidancs a sequir investigando para mejorar su calidad de vidal
Programs Dapanal e Saud pars Parsonas con §inidrmme de Down ping e AT
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Gs Wr»:nnm
'ﬁ“.nm s
. ! (derecho al
mﬁhmm,.':w.g?'m

'FQ ¥

HAZTE SOCIO >>

HAZTE socio »

D@\/N pla MuNDIAL DEL SINDROME DE DOWN
(= - o -

£

e il fdamatal b i de U et o o Do,

D V" HAZTE SOCIO >>

Eeovia

En 2014 segi
inclusidn 5 HAZTE SOCIO
{FELIZ NAVIDAD!
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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: Se plantea dar forma a un programa de apoyo juridico para las
familias y de mejora de capacidad de defensa de las familias y las PSD

- Red de Orientacion juridica a las familias: contacto y cierre colaboracion con expertos
(Aequitas y otros)

- Programa de fomento de la capacidad de obrar y la autodefensa juridica: Se desarrolla el
Taller para familias “Defender la inclusion social en clave de derechos. Presentaciéon de la
Guia de autodefensa juridica”, en el Encuentro Nacional de Familias de Toledo (noviembre
2013).

- Planificacion de contenidos del programa de fomento de la capacidad de obrar y la
autodefensa juridica: no ejecutado por ausencia de subvencion.

OE 4.2.2 Fomentar las acciones reivindicativas: Conocer mejor la realidad de los casos
de vulneracién reales que nos atafien y vamos a continuar con la reivindicaciéon de
derechos a través de acciones de sensibilizacion.

- Diagnéstico de casos de vulneracion (seguimiento estadistico y trabajo de campo):
Documento diagndstico de casos de vulneracion (cuestionario entidades y jovenes RNVI y
RNEV)

- Campanas publicas de reconocimiento de Derechos: difusion cémic sobre DDHH

- Protocolo de uso de la denuncia publica y del litigio estratégico ante casos de
discriminacién: Disefio del Protocolo
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OE 4.2.3 Mejorar el reconocimiento y la inclusién social de los jovenes con SD
La intencion ha sido reforzar proyectos que se traduzcan en un aumento del
empoderamiento de las propias personas con SD y en su participacion directa:

- Programas Europeos en los que DOWN ESPANA ha participado durante 2013 como
partner de la AIPD- Associazione Italiana Persone Down en los siguientes proyectos:

o LLP-Grundtvig project “Give and Take" Programa Europeo 2013-2014, de
voluntariado Down. No aprobado.

o “Easy — to — vote”. Programa de ejercicio del derecho a voto 2013-2014. No
aprobado.

o "Think Europe, think different". Programa de fomento de la participacion social de
personas con SD 2013: Ejecutado con las siguientes acciones:

o Conferencia en Roma, a la que acudieron 8 jévenes con sindrome de Down
pertenecientes a 4 entidades federadas, seleccionadas por sorteo entre las
que se propusieron como candidatas:

Europe
for Citizens

P re——l

Think different, think Europe!

ROME WORKSHOP PROGRAMME
May 7-10, 2013
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o Seminario Formativo en programas europeos (Paris), donde participd una
representante de DOWN ESPANA.

- Desarrollo del Plan de PCP en entidades federadas DOWN ESPANA. Disefio y debate
sobre el Plan. Pendiente de ejecucion.
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