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Introduccién

En los Ultimos afos, Down Espaia y sus organiza-
ciones federadas han puesto en marcha distintas
acciones para reflexionar sobre el concepto de
“Gobernanza accesible” y para analizar la partici-
pacién de las personas con sindrome de Down en el
mundo asociativo y en otros espacios comunitarios.
Estas acciones han iniciado con un andlisis del nivel
real de participacién del colectivo, a través de la
elaboracién de unos cuestionarios especificos, y han
continuado con el desarrollo de algunas propuestas
concretas como, por ejemplo:

B Creacion de comisiones de trabajo sobre parti-
cipacién y gobernanza.

B Creacién de grupos de autogestores en las orga-
nizaciones federadas.

B Incorporacién de la figura de los representantes
(personas con sindrome de Down y discapacidad

intelectual) en las Redes Nacionales de trabajo
de DOWN ESPANA.

B Organizacién de jornadas de reflexion y fomento
de la participacién en primera persona, con las
propias personas con sindrome de Down.

B Sesiones con familias para el fomento de la
participacién de sus hijos e hijas en la vida aso-
ciativa.

B Creacién de protocolos para mejorar la accesi-
bilidad en el dia a dia de las organizaciones.

B Formacién y aprendizaje sobre cémo aplicar la
Comunicacién clara en nuestras organizaciones.

¢Qué es la Gobernanza Accesible?

En esta guia, presentamos las conclusiones del tra-
bajo realizado y damos algunas pistas a nuestras
organizaciones federadas sobre cémo poner en
marcha procesos internos de fomento de la Gober-
nanza Accesible.

Todo ello dirigido a crear una estrategia de trans-
formacién de nuestras organizaciones (Asociacio-
nes y Fundaciones) para que no sean sélo organi-
zaciones "para" personas con sindrome de Down,
sino que también sean organizaciones "de" personas
con sindrome de Down.

Todas las acciones dirigidas a hacer més accesibles los espacios de participacién en nuestras organizaciones.

Se trata de facilitar la participacién representativa de todos los miembros de la organizacién en los érganos de

gobierno (Juntas Directivas, Patronatos, Asambleas de socios) y en otras actividades como grupos de autogestién,

consulta, comités, acciones de voluntariado etc.
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La visién de DOWN ESPANA:

accesibilidad y participacion

2.1 La accesibilidad

La Gobernanza Accesible persigue que los espacios
de participacién de las asociaciones sean mds acce-
sibles para todas las personas que forman parte de
las organizaciones: personas beneficiarias, fami-
lias, voluntarios, profesionales, equipos directivos,
comités.

Por lo tanto, todas las acciones en este dmbito deben
ser comprendidas por todas las personas y deben
garantizar la accesibilidad cognitiva universal.

éQué entiende DOWN ESPANA por
Accesibilidad Cognitiva Universal?

1- DOWN ESPANA asume la Convencién de Dere-
chos de Personas con discapacidad de 2006
como el marco de referencia mundial, a nivel
legal y de principios, que determina las politicas
para las personas con discapacidad.

La Convencién se basa en principios como:

B ¢l Disefio Universal en todos los bienes, servicios,
equipo e instalaciones, entendiéndola como:
(art.4°.fy art.2°)

B o accesibilidad del entorno fisico, el transporte,
la informacién y las comunicaciones (Observa-
cién general n°2. Comité de la CDPD. 2014.

2- En nuestro pais, la Ley General de discapaci-
dad define la Accesibilidad Universal como la
condicién que deben cumplir los entornos, pro-
cesos, bienes, productos y servicios, para ser
comprensibles, utilizables y practicables por todas
las personas en condiciones de seguridad y como-
didad.

3-

En 2022, la modificacién de la Ley General de
Discapacidad incorpora la accesibilidad cogni-
tiva a la definicién de accesibilidad universal y
sefala que “la accesibilidad cognitiva se des-
pliega y hace efectiva a través de la f4cil lec-
tura, sistemas alternativos y aumentativos de
comunicacién, pictogramas y otros medios huma-
nos y tecnolégicos disponibles a tal fin”.

Con este nuevo texto, se corre el riesgo de limi-
tar la definicién de accesibilidad cognitiva al
centrarla Unicamente en los apoyos para las
personas con discapacidad y perder su dimen-
sién universal. Ya no hablamos de accesibilidad
“Para todos”.

Desde DOWN ESPANA no estamos de acuerdo
con limitar la accesibilidad cognitiva Unicamente
a los apoyos.

Siguiendo la linea que marca la Convencién,
creemos que hay que fomentar una Accesibilidad
Universal Cognitiva que permita la facil com-
prensién de entornos, servicios, productos, men-
sajes y comunicaciones a todas las personas.

Las metodologias de apoyo especifico (Lectura
Fécil o pictogramas, por ejemplo) se usardn en
aquellos casos donde la mayor dificultad de los tex-
tos o comunicaciones, haga que la comunicacién
clara no sea suficiente para garantizar que las
personas con discapacidad intelectual tengan una
adecuada comprensién del mensaie.

El objetivo es asegurar el derecho a entender

de todas las personas vy, por lo tanto, el disfrute
de sus derechos en igualdad de oportunidades.
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La vision de DOWN ESPANA:

accesibilidad y participacion

Unos ejemplos, a modo de resumen:

B Cuando se crean medidas para garantizar la accesibilidad fisica, los cambios del entorno fisico se construyen
para ser accesibles para todos. Por ejemplo, construimos rampas, puertas, para que puedan entrar personas con
y sin discapacidad y no construimos puertas de entrada diferentes para personas a pie y personas en sillas de
ruedas.

B En los escuelas inclusivas se desarrollan metodologias y técnicas para que todo el alumnado (da igual su con-
dicién y situacién) acceda a los contenidos, y las adaptaciones curriculares se plantean como apoyos excepcionales,
justificados sélo en caso de especial dificultad.

DISENO UNIVERSAL ACCESIBILIDAD COGNITIVA

Por “disefio universal” se entenderd el diseiio Medidas pertinentes para asegurar el acceso
de productos, entornos, programas y servicios de las personas con discapacidad, a la
que puedan utilizar todas las personas. informacién y las comunicaciones y a otros

servicios e instalaciones abiertos al publico o
El “disefio universal” no excluird las ayudas de uso publico.

técnicas para grupos particulares de personas
con discapacidad, cuando se necesiten.

ACCESIBILIDAD COGNITIVA A =\
/

UNIVERSAL { Promover una comunicacién clara y sencilla que \\
permita la facil comprensién de todas las personas, en |
: todos los bienes, servicios y comunicaciones de nuestras |
| organizaciones |
|
: |
| Utilizar apoyos técnicos para garantizar la :
| comprensién por parte de las personas con discapacidad |

| intelectual, cuando la complejidad del mensaje lo
1 |
I\ requiera. |
Aquella que cumple con las condiciones necesarias \ //

para asegurar el acceso y permitir la fdcil N =

comprensién y la comunicacién, a todas las
personas, de entornos, servicios, productos,
mensajes y comunicaciones.
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La vision de DOWN ESPANA:

accesibilidad y participacion

Propuestas sobre accesibilidad:

Con este enfoque DOWN ESPANA plantea 3 pro-
puestas de accesibilidad universal cognitiva para
incorporar progresivamente en la estructura de la
Federacién y sus organizaciones miembro:

1- Que todos los materiales de comunicacién
interna y externa sean elaborados con criterios
de Comunicacién Clara para facilitar la com-
prensién universal: documentos internos, guias,
publicaciones, pédginas web, noticias, boletines
informativos, etc.

2- Que solamente los textos y materiales de una
gran dificultad de comprensién, cuenten con
una versién con ajustes de apoyo como la Lec-
tura Fdcil, pictogramas, etc.

3- Que nuestros entornos y espacios fisicos inclu-
yan elementos de accesibilidad universal cog-
nitiva con sefialética, imdgenes, colores, infor-
macién y formas de uso, entendibles por todas
las personas.

2.2 La Pa

ipacién

El lema “Nada sobre nosotros sin nosotros” refleja
la filosofia de los derechos de las personas con dis-
capacidad y defiende su participacién, que hasta
ahora, en el caso de las personas con discapacidad
intelectual, han ejercido mayoritariamente otras per-
sonas: familiares, profesionales, etc.

Estas personas siguen encontrando barreras actitu-
dinales, fisicas, juridicas, econdémicas, sociales y de
comunicacién que impiden su participacién en la
vida publica.

¢ Qué entendemos por participacion?

El Comité sobre los Derechos de las Personas con Dis-
capacidad (6rgano de expertos independientes que
supervisa la aplicacién de la Convencién por parte
de los Estados Partes.) hace una serie de propuestas
para promover la participacién de las personas con
discapacidad intelectual. Entre ellas:

1. Celebrar consultas que garanticen la opinién
de las personas con discapacidad en las cues-
tiones de representacién y gobernanza de las
organizaciones.

2. Incorporar activamente a las personas con dis-
capacidad en los 6rganos de gobierno de sus
propias organizaciones.

De esta forma, estaremos fomentando la aporta-
cién de valor por parte de la persona y no sélo una
participacién pasiva como usuaria de un servicio.

Ademads de las consultas y los érganos de gobierno,
las organizaciones sociales cuentan con otros espa-
cios en los que sus miembros pueden participar y
aportar valor. La clave es que la organizacién de
esos espacios sea accesible y garantice una partici-
pacién real y representativa.

- DOWN ESPANA. GUIA PARA EL FOMENTO DE LA GOBERNANZA ACCESIBLE



La vision de DOWN ESPANA:

accesibilidad y participacion

¢Qué entendemos por participacién real y representativa?

Aquella en la que la persona con sindrome de Down o discapacidad intelectual expresa sus propias opiniones o las

del grupo al que representa, con su propio lenguaje y forma de expresarse.

Para poder producirse, hay que garantizar que la persona comprende la informacién que se le ofrece, el mecanismo

de participacién y el tipo de participacién que se le estd pidiendo.

Los espacios de participacion

La participaciéon activa de las personas con sindrome
de Down en sus organizaciones puede organizarse
a través de espacios como la Asambleas de socios,
las Juntas Directivas, los Patronatos, grupos de Auto-
gestores, Asambleas de Representantes, grupos de
trabajo, grupos de consulta etc.

Estos espacios tienen que garantizar la accesibili-
dad cognitiva universal y deben prever los apoyos téc-
nicos y personales a poner en marcha, en caso de
que sean necesarios para garantizar una participa-
cién real y representativa.

Para asegurar la participacién real y representativa,
previamente debemos:

B Preservar y apoyar el ejercicio de la capacidad
juridica de la persona con sindrome de Down.

B Crear un entorno propicio para el ejercicio de la
autorepresentacién.

B Fomentar organizaciones con la méxima repre-
sentacién.

B Disefar y/o adaptar espacios de participacion
accesibles: mesas redondas, didlogos partici-
pativos, vistas publicas, encuestas y consultas
en linea.

B Consultar a las personas con sindrome de Down
y sus organizaciones todas las decisiones del
dmbito publico.

B Supervisar y facilitar el liderazgo pUblico de las
organizaciones de personas con sindrome de
Down.

Dénde participar

Existen distintos tipos de organizaciones y grupos
donde las personas con sindrome de Down y otras
discapacidades intelectuales pueden participar:

a) Organizaciones de familiares de personas con
sindrome de Down que se unen para promover
los derechos, los intereses, la autonomia y la
participacién activa de sus familiares.

Por ejemplo: muchas de nuestras Asociaciones
y Fundaciones estdn lideradas por familiares.

b) Coaliciones o federaciones de distintas organi-
zaciones de familiares que se unen para realizar
proyectos comunes y representar a esas perso-
nas, a nivel local, regional o nacional.

Por ejemplo: DOWN ESPANA

c) Coadliciones o federaciones de distintas organi-
zaciones de familiares que se unen para realizar
proyectos comunes y representar a esas perso-
nas a nivel internacional.

Por ejemplo: EDSA (European Down Syndrome
Association) DSI (Down Syndrome Internatio-
nal). FIADOWN (Federacién Iberoamericana
del sindrome de Down).

d) Ofras organizaciones que representan a perso-
nas con distintos tipos de discapacidad ante la
Administracién Publica.

Por ejemplo: CERMI, Fundacién ONCE, Plata-
forma del Tercer Sector etc.
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La vision de DOWN ESPANA:

accesibilidad y participacion

Estas organizaciones son “para” personas con sin-
drome Down, es decir, trabajan para su bienestar y
el de sus familias, representan sus intereses y defien-
den sus derechos. En cada organizacién, las perso-
nas con sindrome de Down pueden tener distintos
grados de participacién, segun el caso.

Dentro de estas organizaciones, se han creado algu-
nos grupos “de” personas con sindrome de Down 'y
otras discapacidades intelectuales donde se fomenta
la toma de decisiones y la participacién real y repre-
sentativa. En los Gltimos afos, las personas que par-
ticipan en estos grupos, llamados muchas veces
“grupos de autogestores” han ejercido representa-
cién colectiva, dentro o fuera de su organizacién,
en eventos o medios de comunicacién, para la con-
cienciacién, discusién y reivindicacién de sus infe-
reses y derechos colectivos.

DECISION

INFORMACION

Algunos de estos grupos se han constituido como
Asambleas representativas, como, por ejemplo: la
Asamblea de Derechos humanos Monsterrat Trueta
de la Fundacién Catalana del sindrome de Down

(FCSD).

El objetivo de DOWN ESPANA para los préximos
afos es que todas las organizaciones “para” per-
sonas con sindrome de Down promuevan e incor-
poren estos espacios de representacién “de” perso-
nas con sindrome de Down en su estructura de
participacién y gobernanza, para que dejen de “Estar
por estar” y pasen a “Estar y participar” con todo lo
que eso conlleva.

Conviene aqui recordar el concepto de la Escalera
de Participaciéon como fundamento para garan-
tizar una participacién real y representativa:

Acttio,

si he decidido algo. Decido,

si he opinado. Opino,

si tengo informacion
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La participacion social y comunitaria:

un estudio de DOWN ESPANA

conocer el nivel real de participacién social, politica

3.1 Cuestionarios para personas e
y comunitaria de las personas con sindrome de Down

beneficiarias de las organizaciones : ) !
TG y otras discapacidades intelectuales en Espafa.

B Se han obtenido respuestas de un total de 506
personas beneficiarias de 30 organizaciones.

B Lo media de edad es de 32,3 afos.
El 52% son hombres y el 48% muijeres.

B El 52% tiene sindrome de Down y el 48% otra dis-
capacidad intelectual.

En la actualidad, hay una participacién muy baja
de las personas con sindrome de Down en la gober-
nanza de las organizaciones que los representan.
Sean estas del tipo que sean.

Para poder contar con datos objetivos, DOWN
ESPANA ha llevado a cabo un estudio interno en
colaboracién con sus organizaciones federadas para Los resultados han sido los siguientes:

Pregunta 1 éEn qué espacios o actividades participas en tu Asociaciéon o Fundacion?

Asamblea de socios 41(8,1%)

Junta Directiva[ll—15 (3 %)

Grupo de Autogestores o

o
Representantes 93 (18,4 %)

Grupos de trabajo 148 (29,2 %)

Portavoces o representantes
institucionales

Actividades como cursos, ocio,
empleo, otros

0 100 200 300 400 500

19 (3,8 %)

439 (86,8 %)

Pregunta 2 éPiensas que tu Asociacion o Fundaciéon tiene en cuenta tus opiniones y propuestas?
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La participacion social y comunitaria:

un estudio de DOWN ESPANA

Pregunta 3 Ademads de tu Asociacién o Fundacion éEres miembro de alguna de estas
organizaciones?

Partido politico [l 2%
Asociacién de vecinos [ 5%
otras I 5%
Asociacién cultural [NNNIGNE 50
En una ONG como voluntaric/a [N ©%
En ninguna I 19%
Otra asociacién de discapacidad [IIIIIEEGEGGGGGGGG 25%
s cperiv I 2

Pregunta 4 éEn qué organizaciones no participas, pero te gustaria participar?

Otras [l 3%
Enninguna [N 6%
Partido politico [N 7%
Asociacién de vecines [ NN 9%
En una ONG como voluntario/a [ 11%
Otra asociacion de discapacidad [ AR 9%
Asociacion cuttural [N 007

Clus cesorivc. | 25

Pregunta 5 Si no participas en ninguna organizaciéon aparte de tu asociacion o fundacion
éCudl es el motivo?

Las organizaciones en las que quiero participar no
6%
i =

No me atrevo - 7%
No me dejan - 8%
No se dénde participar — 17%
No me interesa _ 30%
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La participacion social y comunitaria:

un estudio de DOWN ESPANA

Pregunta 6 éHas votado en algunas elecciones?

si B
No
21%

Pregunta 7 éHas participado alguna vez en alguno de estos medios de comunicacién?

Redes Scciales

Algunas conclusiones:

La participacién en las organizaciones se hace
mayoritariamente como persona usuaria de ser-
vicios y actividades. Es muy bajo el nivel de par-
ticipacién en érganos de gobierno (Asambleas
y Juntas Directivas o Patronatos) y la participa-
cién como portavoces o representantes de sus
instituciones.

Un aspecto positivo es que aparece con algo
més de peso la participacién en grupos de tra-
bajo o grupos de portavoces o representantes.

A pesar de la baja participacién activa, la mayo-
ria de las personas considera que sus organi-
zaciones tienen en cuenta sus opiniones. Este
dato indica que el ideario de participacién existe.
El siguiente paso es crear la estructura.

Los clubes y asociaciones de deporte, ocio y cul-
tura, asi como otras asociaciones del sector de
la discapacidad se presentan como las princi-
pales vias de participacién social fuera de las
entidades de referencia.
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La participacion social y comunitaria:

un estudio de DOWN ESPANA

Las principales barreras a una mayor participa-
cién social vienen de la falta de tiempo y la falta
de interés. Seria conveniente si estas barreras se
derivan de la falta de opciones atractivas para el

(television, prensa o radio) en representacion
de sus organizaciones. El resto no participa a
través de los medios o lo hace a través de las
redes sociales.

colectivo o basadas en sus gustos y necesidades.

B Lo participacién en las elecciones es bastante
alta. La participacion politica es un tema muy
complejo y requeriria de un estudio més espe-
cifico.

3.2 Cuestionarios para profesionales de

organizaciones federadas

B Casila mitad de las personas encuestadas han
participado en algin medio de comunicacién

B Se han obtenido respuestas de 20 organizacio-
nes federadas.

Pregunta 1 Tipo de entidad

. Asociacion
Fundacién

. Federacién autonémica

Pregunta 2 Rol que tienen en la entidad las personas con sindrome de Down y discapacidad

intelectual
34%
18% 18%
13%
7% 7%
P 0 =
f—
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La participacion social y comunitaria:

un estudio de DOWN ESPANA

Pregunta 3 Personas con sindrome de Down Pregunta 4 Personas con discapacidad
en Juntas Directivas o Patronatos intelectual en Juntas Directivas o
Patronatos

Pregunta 5 éExiste en la entidad al menos un Grupo de autogestores y/o representantes de
servicios?

Pregunta 6 éCudntas personas con sindrome de Down forman parte del Grupo de
Autogestores y/o Representantes de servicios?

3
1(4,8%) 148%)  1(48%) . (143 %) 1(4,8 %)
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La participacion social y comunitaria:

un estudio de DOWN ESPANA

Pregunta 7 éExisten en tu entidad Grupos de trabajo o Comités externos?

Pregunta 8 éCudntas personas con sindrome de Down forman parte de estos grupos de
trabajo o comités?

19 (90,5 %)

Pregunta 9 éCudntas personas con sindrome de Down de la entidad estdn inscritos a las
Redes Nacionales de DOWN ESPANA?

12 (57,1 %)

5 6(28,6 %)

1(4,8%)
2 (9,5 %)
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La participacion social y comunitaria:

un estudio de DOWN ESPANA

Pregunta 10 De los presentes documentos y soportes informativos de la entidad éCudles
estdan redactados siguiendo criterios de accesibilidad cognitiva?

26% 26%

15%
13%
5% 5% 5%
3% 2%
C R
= _——
3 © N o o
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Algunas conclusiones:

B  Més de la mitad de las personas beneficiarias
participan como receptoras de servicios o como
socias de las organizaciones. Un 30% lo hace a
través de grupos de autogestores o como per-
sonal voluntario.

B Sélo un en el 5% de los casos hay personas con
sindrome de Down y/o discapacidad intelectual
en las Juntas Directivas o Patronatos de las orga-
nizaciones.

B Lo mitad de las organizaciones adn no han cre-
ado grupos de representantes de servicios o
autogestién. A pesar de este dato, esta parece ser
una de las vias més adecuadas para fomentar
una participacién real y representativa de las
personas con sindrome de Down.

Los Comités externos dificultan una participa-
cién representativa por su alto grado de espe-
cializacién.

AUn hay muchas entidades que no han incor-

porado la figura del representante de servicios
a las Redes Nacionales.

Se debe seguir trabajando en fomentar este tipo
de participacién y en las condiciones que ase-
guren que sea representativa y real.

Queda mucho trabajo por hacer en cuanto al
fomento de la accesibilidad cognitiva universal
de las comunicaciones y documentaciones de
las organizaciones. Especialmente en lo rela-
cionado con los documentos internos y estatu-
tarios como estatutos, actas, acuerdos etc.
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1 éCémo son nuestras organizaciones

Antes de entrar en estrategias y recomendaciones
concretas sobre gobernanza y participacién, es nece-
sario conocer algunos detalles basicos sobre la estruc-
tura de las organizaciones que componemos DOWN
ESPANA.

Asociaciones y Fundaciones

Las personas con sindrome de Down y sus familias
se han asociado y agrupado en torno a distintas
organizaciones para perseguir estos objetivos:

1. Defender los derechos del colectivo.

2. Organizar servicios de apoyo para que sus hijos
puedan desarrollar una vida auténoma e inde-
pendiente en las distintas etapas de su vida.

3. Fomentar la inclusién social de las personas a
través de proyectos de autonomia personal y
vida independiente.

4. Participar en actividades culturales, deportivas y
de ocio.

5. Promover el conocimiento, la investigacién, la
innovacién o la concienciacién social sobre el
sindrome de Down.

6. Ayudar a cambiar la visién y la imagen social del
sindrome de Down.

Estas organizaciones se han creado con dos forma-
tos legales principalmente, Asociaciones y Funda-
ciones.

Si bien comparten en muchas ocasiones ideario y
metodologia de trabajo, ambos tipos de organi-
zaciones tienen diferencias en su composiciéon
interna y en las relaciones de pertenencia para
sus miembros.

En las asociaciones la relacion es horizontal y se
prima la participacién por igual (hablamos de per-
sonas socias). En las Fundaciones la relacién es

mas vertical. La organizacién se orienta a un pro-
yecto y hablamos de personas usuarias o benefi-
ciarias.

Asi mismo, hay que sefalar que las asociaciones
tienen total autonomia de funcionamiento y las
Fundaciones estdan supervisadas por un Protecto-
rado publico.

Los 6rganos de gobierno

Los érganos de gobierno son los espacios de maxima
representacién y toma de decisiéon de los miembros
de una organizacion.

En las Asociaciones, los érganos de gobierno son
la “Asamblea de Socios” y la “Junta Directiva”.
y

En las Fundaciones, el 6rgano de Gobierno es el
“Patronato”.

La “Asamblea de socios” es el espacio donde todos
los socios con voz y voto de una Asociacién, pue-
den participar, votar y decidir sobre los asuntos que
afectan al funcionamiento general de la organiza-
cién.

La Asamblea debe reunirse, al menos, una vez al
afo.

La Junta Directiva y el Patronato son los espacios
donde un grupo de miembros de la organizacién
ejerce como representantes y maximos responsa-
bles de estas organizaciones.

El Patronato estd formado por aquellas personas,
fisicas o juridicas (Ilamados “Patronos”) que hayan
sido designadas inicialmente por el fundador o fun-
dadores de la organizacién.

Al Patronato le corresponden todas las competencias
propias de la administracién y gobierno de la orga-
nizacién. Debe reunirse, al menos, dos veces al afo.

La Junta Directiva estd compuesta por un grupo de
personas, elegido por la Asamblea de Socios, que se
encargan de gestionar los intereses de la asocia-
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cién de acuerdo con las disposiciones de la Asam-
blea, bajo criterios de representacién general, com-
petencia y gestién responsable.

A diferencia de las Fundaciones, donde todas las
responsabilidades de gobierno residen en el Patro-

PRESIDENCIA VICE PRESIDENCIA

SECRETARIA

nato, en las Asociaciones estas tareas estdn com-
partidas entre Asamblea y Junta Directiva.

Las Juntas Directivas estdn compuestas por las
siguientes figuras:

TESORERIA VOCALIAS

Dirige y Representa
institucionalmente a
la organizacion. Firma
los acuerdos y busca
colaboraciones.

Cumple las
funciones de la
Presidencia cuando
esta no estd
disponible

Recoge y toma acta de
todas las decisiones
que se toman en las
reuniones y Asambleas

Controla y supervisa
el presupuesto de la
organizacion y el

balance econémico.

Proponen, deliberan
y votan las
decisiones que toma
la Junta Directiva.

Supervisan al equipo profesional para garantizar que se cumpla la misién, la vision y el ideario de la Organizacién.

Los equipos profesionales

Las organizaciones disponen habitualmente de pro-
fesionales remunerados, para la gestion y ejecuciéon
de los proyectos en marcha. Estas personas no sue-
len formar parte de los 6rganos de gobierno (Juntas
Directivas y Patronatos) y se recomienda que no lo
hagan.

Si lo hacen debe ser de forma limitada (con acuer-
dos parciales de cesién de poderes) para no alterar
la naturaleza representativa de familias y personas
con sindrome de Down de las organizaciones.

Los estatutos

Los Estatutos son el documento donde se recogen
las reglas fundamentales del funcionamiento de las
Asociaciones y Fundaciones.

En las Asociaciones, la redaccién, aprobacién y
modificacién de los estatutos corresponde a la Asam-
blea de Socios. En las Fundaciones, corresponde al
Patronato.
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ASOCIACIONES

PATRONATO

PERSONAS SOCIAS Y PERSONAS USUARIAS

Federaciones y Confederaciones

Las Federaciones son instituciones que agrupan a
organizaciones que comparten unos intereses comu-
nes, una misma localizacién geogrdfica o un mismo
colectivo de atencién.

Las Federaciones y Confederaciones se estructuran
de la misma forma que las Asociaciones y estdn
compuestas por los mismos érganos de gobierno:
Asamblea de Socios y Junta Directiva.

Los socios de la Federacién son las propias organi-
zaciones federadas.

En la Asamblea de Socios de una Federaciéon parti-
cipan personas que actian en representacién de las
organizaciones federadas.

La Junta Directiva estéd compuesta por representan-
tes de las organizaciones que son elegidos en Asam-

blea y que son responsables de dirigir la Federa-
cion.
La Asamblea estd compuesta por representantes

acreditados son personas que representan a la orga-
nizacién federada.

En nuestra Federacién, tenemos:

B Federaciones Regionales que agrupan a orga-
nizaciones Down de una misma regién.

B Federacién Nacional (DOWN ESPANA) que
agrupa por igual a Asociaciones, Fundaciones
y Federaciones de todo el pafs.

B Federaciones o Asociaciones Internacionales a
las que pertenece DOWN ESPANA y que agru-
pan a Asociaciones y Federaciones de distintos
paises
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FEDERACIONES REGIONALES FEDERACIONES INTERNACIONALES
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DOWN ESPANA

DOWN ESPANA es la Federacion Espafola del sin-
drome de Down.

Estd formada por 88 Asociaciones (datos de 2022),
Federaciones y Fundaciones que trabajan priorita-
riamente para personas con sindrome de Down y
complementariamente para personas con otras dis-
capacidades intelectuales, en todas las Comunida-
des Auténomas de Espania.

Sus principales objetivos son:

1- Representar a las personas con sindrome de
Down y sus familias en Espafa, luchando por
que se defiendan sus derechos reconocidos en
la Convencién Internacional de Derechos de las
personas con Discapacidad.

2- Ejecutar proyectos que mejoran la calidad de
vida y la autonomia de las personas con sin-
drome de Down en todas las etapas de la vida.

3- Ofrecer conocimiento, orientacién y apoyo a las
familias de las personas con sindrome de Down
de toda Espafia.

4- Permitir el intercambio de conocimiento y de
buenas prdcticas y proyectos entre las organi-
zaciones que componen la Federacién.

5- Formar a los profesionales que trabajan con
personas con sindrome de Down para lograr
que con su trabajo mejoren los servicios que se
os prestan desde las organizaciones.

Ideario de DOWN ESPANA:

Todas las organizaciones tienen una razén de sery
un sentido para existir.

En las organizaciones sociales no lucrativas este sen-
tido se plasma como MISION y OBJETIVOS en los
Estatutos y en el Ideario, y se concretan en los suce-
sivos planes de trabajo, planes estratégicos, etc.

DOWN ESPANA tiene aprobado en asamblea gene-
ral un IDEARIO ASOCIATIVO que define el marco
ideoldgico y la filosofia con la que actda la organi-
zacion.

Sus ideas principales son:
B Valoracién de la diversidad.
Autonomia personal.

Inclusién.

Disefo universal.

Uso de los recursos y espacios de la
comunidad.

La persona en el centro.
Perspectiva de género.
Unidad.

Gestidn responsable.
Neutralidad.

Todo en el respeto al cumplimiento de los derechos
humanos de las personas con discapacidad, y por lo
tanto a la Convencién de Derechos de las Personas
con Discapacidad.
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Todas las entidades federadas que forman parte de
DOWN ESPANA aceptan y hacen suyo este ideario,
como guia de actuacién.

Especificidad del sindrome de Down:

Las organizaciones de sindrome de Down en Espana
surgen para dar respuesta a las necesidades de las
personas con sindrome de Down y de sus familias.
Este enfoque especifico por el sindrome de Down
no es un enfoque exclusivo (en nuestras organiza-
ciones hay también muchas otras personas con dis-
capacidad intelectual) pero si prioritario, relacio-
nado ademds con un estilo de atencién y cercania a
las familias, y a la ausencia de grandes estructuras

Estructura de DOWN ESPANA:

institucionalizadas o meramente de direccién pro-
fesional.

En coherencia con esta idea, DOWN ESPANA es
una Federacién formada por entidades de pleno
derecho (con voz y voto) de base familiar que se
orientan especifica o prioritariamente al sindrome de
Down.

Es posible que formen parte de la Federacién orga-
nizaciones que no tienen esta atencién especifica o
prioritaria al sindrome de Down, pero lo pueden
hacer como entidades adheridas (con voz, pero sin
voto. Es decir que no pueden presentar miembros
para los cargos directivos ni tampoco votarles).

pDewN DaWN DEWN DEWN

JUNTA DIRECTIVA
00008

DE&WN DE@WN DEWN DEWN
De@WN D&WN DE&WN DEWHN

Formada por todas las organizaciones
que forman DOWN ESPANA.

DIRECCION-GERENCIA

ADMINISTRACION ~ COMUNICACION
DE FONDOS$

https://www.sindromedown.net/conocenos-2/

MARKETING ¥ CAPTACION  MEJORA ASOCIATIVA

TIXYY

Formada por representantes de las
organizaciones federadas.

. \

REDES NACIONALES DE
DOWN ESPANA

- Red Nacional de Atencién Temprana.

- Red Nacional de Educacién Inclusiva.

- Red Nacional de Empleo con Apoyo.

- Red Nacional de Vida Adulta y Envejecimiento.
- Red Nacional de Vida Independiente.

- Red Nacional de Hermanos.

PROGRAMAS
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El Equipo Profesional de DOWN ESPANA estd
formado por especialistas del sector social que se
organizan en los siguientes departamentos:

1- Direccién-Gerencia.

2- Administracién.

3- Comunicacién.

4- Marketing y Captacién de fondos.

5- Mejora Asociativa.

6- Programas

Las Redes Nacionales de Trabajo

Las Redes Nacionales son grupos de trabajo com-
puestos por profesionales de DOWN ESPANA y de
las organizaciones federadas, personas con sin-
drome de Down y discapacidad intelectual y her-
manos y hermanas representantes de las organiza-
ciones.

Su obijetivo es intercambiar conocimientos sobre el
sindrome de Down, hacer proyectos conjuntos y pro-
mover la participacién eficaz y accesible de las per-
sonas con sindrome de Down y discapacidad inte-
lectual.

Acfuo_lmen’re hay 6 Redes Nacionales en DOWN
ESPANA

1- Red Nacional de Atencién Temprana.

2- Red Nacional de Educacién Inclusiva.

3- Red Nacional de Empleo con Apoyo.

4- Red Nacional de Vida Independiente.

5- Red Nacional de Vida Adulta y Envejecimiento.

6- Red Nacional de Hermanos y Hermanas.

4.2 ¢Como pueden ser nuestras

organizaciones mas accesibles?

Recomendaciones Generales

Ademés de la aplicacién de las leyes y normativas al
respecto, existen varias medidas generales que las
organizaciones pueden poner en marcha para frans-
formar sus estructuras internas y hacerlas mds acce-
sibles.

Por ejemplo:

B Llevar a cabo estilos de direccién, liderazgo y
toma de decisiones que garanticen la partici-
pacién activa de todos los miembros o de todos
los grupos de interés.

B Generar y fomentar el sentido de pertenencia
de todas las personas que se relacionan con la
organizacién (Fomentar la secuencia de la "Esca-
lera de la Participacion")

B Formar alos érganos de gobierno y a los equi-
pos profesionales en aspectos relacionados con
la accesibilidad, la comunicacién clara, la auto-
nomia, la autodeterminacién o la diversidad.

B Formar alas personas con sindrome de Down en
aspectos relacionados con la accesibilidad, el
asociacionismo, la portavocia, el liderazgo, la
autonomia o la diversidad.

B Abrir procesos democrdticos y abiertos para ele-
gir a la persona con sindrome de Down que
participaré en los espacios de representacién.

B Revisar las comunicaciones de los érganos de
gobierno hacia las personas interesadas en la
organizacién bajo criterios de comunicaciéon
claray lectura fécil cuando sea necesario.

B Revisar los protocolos de convocatoria, desarrollo
y comunicacién de las reuniones, asambleas y
foros de trabajo.

B Crear espacios intermedios de comunicacién e
intercambio entre las personas con sindrome
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de Down y sus representantes, para garantizar
que estos Ultimos transmitan los intereses y pro-
puestas del colectivo a los érganos de gobierno.

Recomendaciones especificas

Sefialdbamos al principio de la guia, que la gober-
nanza accesible consiste en hacer mds accesibles
los espacios de participacién en nuestras organiza-
ciones.

Por lo tanto, si queremos poner en marcha una estra-
tegia que mejore la gobernanza en toda la organi-
zacién, tendremos que identificar cudles son los
espacios de participacién en nuestras organizacio-
nes, conocer su funcionamiento y poner en marcha
los ajustes necesarios para hacerlos mds represen-
tativos y accesibles.

Analizando la estructura interna de nuestras orga-
nizaciones y su funcionamiento, podemos distinguir
los siguientes espacios de participacion.

1- Espacios de comunicacién interna y externa.
2- Espacios de reunién y toma de decisiones.
3- Espacios de autogestiéon y representacion.
4- Espacios de consulta.

Espacios de comunicacion interna y externa

Las organizaciones se comunican con las personas,
colectivos e instituciones con las que se relacionan.
Estas comunicaciones se hacen a través de multi-
ples canales hacia el interior y el exterior de la ins-
titucion.

A pesar de que el canal, el receptor o el mensaje
varie en funcién de lo que persigamos con cada
accién comunicativa, la estrategia detrds de todas
ellas a nivel interno y externo debe ser la misma'y
centrarse en la Accesibilidad Cognitiva Universal, o
lo que es lo mismo “permitir la fécil comprensién
por parte de todas las personas”.

Para ello, desde DOWN ESPANA proponemos el
uso de una Comunicacién clara o sencilla en todos
los servicios, espacios y canales comunicativos de
la organizacioén.

Nuestros documentos internos, guias, publicacio-
nes, pdginas web, nofticias, boletines informativos, etc.
deben tener un estilo comunicativo que permita
transmitir la informacién de forma sencilla, directa
y eficaz.

Una comunicacién que puede ser comprendida por
todas las personas y que se adapta al canal por el
que se transmite.

Una comunicacién que puede combinar elementos
de comunicacién escrita con otros mas graficos y
visuales para facilitar la comprensién.

NORMAS DE ACCESO A LA BIBLIOTECA
1- No se permite el acceso con comida ni bebida.
2- No se permite el uso del teléfono mavil.
3-No se permite el préstamo de libros a las
personas que no sean socios.
4- Los horarios de la biblioteca son de lunes a
viernes de 10:00 a 14:00 y de 16:00 a 20:00. Los
sabados solo se permite el acceso por las
maiianas.

BIBLIOTECA [

- Lunes a Viernes de 10:00 a 14:00 y de 16:00 a 20:00
- Sabados de 10:00 a 14:00

@0O®

Podemos ver una guia explicativa sobre “Comuni-
cacién Clara” en el siguiente enlace:

https://comunicacionclara.com/ E E

LOS PRESTAMOS DE LIBROS
SON SOLO PARA S0CIOS

Ot
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Lenguaje Claro y Lenguaije Facil

El lenguaie claro busca aumentar la efectividad del
mensaje. Que este se comprenda sin necesidad de
releer. Que esté bien estructurado y no sea confuso.

El lenguaje facil (o de lectura fécil) es aquel que
debemos usar cuando la complejidad del mensaje
hace necesaria una adaptaciéon para que este sea
comprendido en igualdad de condiciones por las
personas con discapacidad intelectual o con difi-
cultad lectora.

Unos ejemplos:

Comunicacién clara y accesible en paginas Web.

INVESTIGACION SOBRE LAS MUJERES CON SINDROME DE DOWN
DOWN ESPARA ha hecho una investigackin

para sabor cémo o3 La viga do las mujeres con sindrome do Donn

¥ sulren discriminacion por 50t mUros

¥ POF 1000r BSCAPICIBHT

Diseriminacién o3 atar & una persona
como si fuera inforior
30 por ser citerente

Ejemplo de
publicacién de
DOWN ESPANA en
Lectura Facil.
“Muijeres con valor.
Estudio sobre
realidad y necesidad
de las mujeres con
sindrome de Down
en Espana”.

Las imvestigadoras han hocho 6o Cosas.

. mugtes con
® Han hocho eNtovistas y han preguntado a Mujeres £0n sindrome de Down., a sus.
LANNEAS ¥ & POESI0ANES QS IFADAIAN COA 6148,

Enosta
™ hormbrasy
Hombres y mujeres con sindrome de Down
‘sufren discriminacién por tener discapacidad.

Inclusion DO —
international V ==
6 m Key issues v ‘ Our members ~ | Aboutus v { Languages q‘

What we do

Our members work Lo create a world
where people with intellectual disabilities
and their families can take part and be
valued equally in all areas of their lives,

Global advocacy

We are the global voice of people with disabikties and
their families in places where decisions on impornant
issues are made.

Connecting members

We connect people and Organisations round the workd -
who share knowledge about building inclusion.

Projects and Programmes

We support our members in working for inclusion in their >
countries through national programme work

IDENTIFICANDO CATEGORIAS
UTILIZANDO FRASES SENCILLAS
APOYANDO EL MENSAJE CON IMAGENES
FACIL DE LEER Y COMPRENDER

https://inclusion-international.org/what-we-do/
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Comunicacién clara en redes sociales.

Down Espafa
27 de enero a2 las 15:07 - Q

Nuestro equipo de Empleo se retine en DOWN LUGO para seguir
trabajando en el programa Fortaleza Empleo Con Apoyo

El objetivo de este programa es fomentar la inclusion en empresas
ordinarias y autonomia de las personas con sindrome de Down.
#ECA #empleo #EmpleoConApoyo #inclusion #Creamosinclusion
#sindromedeDown

|

Espacios de reunién y toma de decisiones

Los érganos de gobierno de las organizaciones, uti-
lizan fundamentalmente las reuniones (presencia-
les o telemdticas) como herramienta de coordinacién
interna y de toma de decisiones.

Para lograr reuniones accesibles y garantizar una
participacién real y representativa de las personas con
sindrome de Down y discapacidad intelectual en
estos espacios, dichas reuniones deben ser efica-
ces. Para ello hay que tener en cuenta algunos cri-
terios de estructura y funcionamiento:

1) Antes de la reunion:

B Convocar la reunién con antelacién sufi-
ciente.

2)

Enviar con la convocatoria el orden del dia,
siguiendo criterios de accesibilidad universal
cognitiva: Comprensién para todos.

El orden del dia debe concretar los temas
de la reunién y una breve explicacién de
cada uno.

Adjuntar a la convocatoria los documentos
de trabajo necesarios: actas, informes, etc.

Definir el horario y duracién de la reunién y
de cada tema a tratar.

Planificar pausas de deliberacién, consulta
o descanso durante la reunién.

Definir el lugar de reunién presencial o tele-
mdtico (adjuntar enlace).

Identificar las personas que participardn en
cada tema de la reunién

Conocer las caracteristicas y necesidades de
accesibilidad de los participantes.

Garantizar el personal de apoyo en la reu-
nién y definir sus funciones.

Durante la reunién:

Situar la reunién: presentar la reunién, sus
participantes, estructura, objetivos y orden
del dia, para que todas las personas conoz-
can el funcionamiento esperado.

Al principio de la reunién: hacer la lectura del
acta anterior en lenguaje sencillo, con un
espacio para preguntas y dudas, finalmente
aprobar el acta o no.

Respetar el orden de los temas a tratar para
no confundir a los participantes.

Hacer una presentacién breve y sencilla de
cada tema.

Hacer resumen al final de cada tema, con las
propuestas o acuerdos para garantizar su
comprension.
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B Utilizar un lenguaije claro y con a un ritmo
adecuado: usar conceptos sencillos, frases
cortas y velocidad oral pausada, para que
sea comprensible para todos.

B Evitar o explicar los términos técnicos espe-
cificos que surjan.

B Preguntar de vez en cuando si se entienden
las explicaciones.

B Aplicar recursos de accesibilidad digital y
cognitiva en los recursos tecnolégicos utili-
zados (presentaciones visuales, sistemas de
videoconferencia, efc.).

B Finalizar la reunién con un resumen de todos
los temas y acuerdos adoptados.

3) Después de la reunién

B Redactar el acta de la reunién en lenguaje
sencillo, con los acuerdos y compromisos,
individuales o colectivos de los participantes.

B Enviar el acta a los participantes, dejando
un tiempo para hacer aportaciones.

Ademds de los apoyos personales y criterios de acce-
sibilidad de todos los espacios de reunién y toma
de decisiones, los participantes deben ejercer un rol
de apoyo natural, facilitando el acceso, pertenen-
cia, comunicacién, convivencia y el ejercicio de la
autorepresentacién.

Hay también otros factores del entorno, que contri-
buyen a mejorar el acceso y la participacién de todas
las personas.

B Un ambiente fisico sin barreras.

B Disponibilidad de tecnologias de apoyo
visual (pantallas grandes, tamafio grande
de las presentaciones, subtitulos etc.)

B Actitudes positivas hacia la participacién de
todas las personas. Confianza y respeto.

B Directrices que regulen la participacion.

Espacios de gestion y autorepresentacion
Grupos de autogestores y representantes:

Son grupos de participacién que se han generado
dentro de las organizaciones “para” personas con
discapacidad para favorecer el conocimiento de sus
derechos y deberes, su reivindicacion colectiva y el
ejercicio de su autodeterminacién.

Supone uno de los primeros intentos que hemos
conocido para dar voz y protagonismo a las perso-
nas y empezar a promover su participacién en la
gobernanza de las organizaciones.

El acceso al grupo debe ser voluntario y motivado
por una participacién activa. Las personas auto-
gestoras gestionan sus metas, objetivos y activida-
des colectivos, a través del consenso de los parti-
cipantes. Disponen del apoyo de un facilitador/a
que les acompafa en sus actividades, sin interferir
en su autodeterminacién. Los participantes pue-
den realizar formaciones previas bésicas en auto-
gestion, derechos humanos, habilidades comuni-
cativas, etc.

Es importante que las organizaciones definan las
vias de participacién de los grupos de autogesto-
res/as en la estructura y funcionamiento de sus érga-
nos de gobernanza, para que sea efectiva y trans-
formadora.

El ejemplo de las Redes Nacionales:
El origen

1- En el afo 2020, la Red Nacional de Vida Inde-
pendiente de DOWN ESPANA incorporé a su
funcionamiento a personas con sindrome de
Down y discapacidad intelectual.

2- Estas personas se unieron a la Red en calidad de
representantes de los servicios de vida inde-
pendiente de su organizacién.

3- Su misién es la de transmitir su opinién personal
y las aportaciones del grupo de personas al que
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representan, con respecto a los proyectos y ser-
vicios de Vida Independiente que se desarrollan
en las organizaciones.

4- Antes de la incorporacién efectiva a la Red, se
realizé una formacién para los representantes y
se les asigné un profesional de apoyo, que en la
mayoria de los casos era el o la profesional ads-
crito a la Red.

5- Para garantizar la participacién real y repre-
sentativa, la Red creé una comisién de trabajo
encargada de la creacién de protocolos y estra-
tegias para mejorar la accesibilidad de los docu-
mentos, las jornadas y las reuniones de la Red.

6- Esta comisién estd formada por profesionales y
representantes de servicios.

La situacién actual

Gracias al trabajo de la Red Nacional de Vida Inde-
pendiente, las otras Redes de DOWN ESPANA han
iniciado procesos de incorporacién de personas con
sindrome de Down y discapacidad intelectual.

Actualmente (2022) hay més de 50 representantes
en las Redes.

En funcién de las caracteristicas de cada Red, se
establecen las distintas metodologias de participa-
cién: Comisiones mixtas, grupos consultivos, reu-
niones especificas etc.

Siempre con el objetivo de fomentar una participa-
cién activa y real.

DOCUMENTO DE INCORPORACION AL
GRUPO DE REPRE SENTANTES DE
SERVICIOS DE LA RED

DEWN

¢COMO SE INCORPORAN LOS REPRESENTANTES A LA RED
NACIONAL DE VIDA INDEPENDIENTE?

1-La Red Nacional de Vida Independiente de Down Espafia
iincorpora a personas con sindrome de Dovn
y otras dscapaddados intelectuales
en sus activida

2-Esto significa opinar, proponer o confirmar
sobre proyectos, acciones y materiales.

3-Cada entidad de la Red propone a un Representante
de sus servicios de Vida independiente.

4-Las personas propuestas forman el grupo de Representantes
de servicios de Vida Independiente.

5-Los enlas
de la Red Nacional de Vida Independiente.

6- Cada representante tendrd un grupo de referencia,
que seran comparieros/as de su entidad.

7- El representante compartira con su grupo de referencia
las actividades que hace en la Red.

8- El grupo de representantes tendrd miembros:
- de distinto género: hombres y mujeres,
- de distintas edades: jovenes, adultos, mayoros
- de distintos tipos de discapacidad: sindrome de Down,
discapacidad intelectual.

9- Cada representante estard apoyado por un técnico de su entidad.

10-Cuando una entidad quiera proponer a un representante,
lo informar a DOWN ESPANA.

Protocolo de adhesién de representantes a la
Red Nacional de Vida Independiente.
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INCORPORACION DE REPRESENTANTES A LA RED

PROXIMOS PASOS:

1. Cada entidad de la Red propone a un Representante.

o A oW N

Los representantes participaran en las actividades de la Red Nacional de Vida Adulta y Envejecimiento.

Como un Organo Consultive

Esto significa: opinar, proponer, valorar, aportar sobre proyectos, acciones y materiales.

. Las personas propuestas forman el grupo de Representantes.

Podrdn estar en todas las reuniones que consideren interesantes junto con los profesionales de la entidad.

. Se realizaran algunos encuentros especificos con todos los representantes.

. Cada representante tendrd un grupo de referencia en su organizacién que estard formado por compaiieros de su entidad.

. El representante compartira con su grupo de referencia las actividades que hace en la Red.

DEW

Eepelt s

Metodologia de adhesién de representantes en la Red Nacional de Vida Adulta y Envejecimiento.

Espacios de consulta

Tal y como establece el Comité sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad las organizacio-
nes deben fomentar las consultas pertinentes que
garanticen una representacion significativa de las
opiniones, realidades y necesidades de sus personas
beneficiarias.

Este espiritu consultivo se debe incorporar a todos los
espacios de participacién de la organizacion.

Para ampliar el alcance de la representatividad de
estos espacios, podemos poner en marcha algu-
nas estrategias especificas como encuestas, entre-
vistas o grupos focales, que pueden tener como
obijetivos:

B Recoger datos o informaciones que permitan
un mayor conocimiento de la realidad de las
personas con sindrome de Down.

B Recoger opiniones o propuestas relacionadas
con alguna cuestién de interés especifico.

B Informary consensuar planes o propuestas de la
organizacién u otros organismos.

A la hora de elaborar estas herramientas, debemos
garantizar unos criterios de accesibilidad universal
cognitiva como:

B Informar de manera claray sencilla del motivo,
obijetivo y finalidad de la encuesta.

B Informar de los responsables de la recogida y
andlisis de los datos

B Definir una duracién suficiente del periodo de
respuestas.

B Garantizar el respecto a la libertad, dignidad,
voluntariedad, privacidad y proteccién de datos
de toda encuesta.

B Proporcionar distintas opciones de respuesta fisica
(papel y lapiz) y telemética (cuestionario online)
para prevenir el efecto de la brecha digital.
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B Ofrecer apoyo o asistencia personal para las
personas con dificultades de lecto-escritura, que
lo soliciten.

B Priorizar sistema de recogida de datos que evi-
ten o minimicen la influencia de terceras perso-
nas en las respuestas.

B Utilizar un lenguaie sencillo y criterios de comu-
nicacién clara en el redactado de la encuesta.

B Limitar el nOmero y extensiéon de las preguntas.

A\

Cuestionario sobre envejecimiento -
personas con sindrome de Down /
discapacidad intelectual

Hola

enias

il
DAFS0NNS CON SINGHOAM 3¢ DOWN G HCADACKIN Ntedectunl

Satienes sindrame de lown o discapacidad mielectusl
ytienes 30 sfos o més
Putdes 162pnGE B €516 CLAHTIONAI0

En wste cusstionario hay muchas pregentas.
£ algunas progentas hay vaflas opcicnes de tospussls

y
0 0 BIEQUOANS 1405 QU0 4401 118 espusTa.

Hay preguntas. solie muchos tomas,
Por epemeha 1y Salud, T rabafo, u FUuro

sabar

{Muchas gracias por participart

B Garantizar la informacién y devolucién de los
resultados a todas las personas participantes.

Otra via para realizar consultas son los grupos foca-
les que seleccionan una muestra representativa de
personas que proporcionardn las informaciones,
opiniones y puntos de vista relacionados con una
cuestién de interés.

Los grupos focales se realizan a través de reunio-
nes monogrdficas que deben cumplir los criterios
de accesibilidad universal cognitiva descritos ante-
riormente, ademds de unos criterios técnicos espe-
cificos:
B Definir la estructura del grupo focal:

= tamano entre 4 y 10 personas.

»  requisitos de los miembros: edad, sexo, otras
caracteristicas personales, relacién con la
temdtica del grupo, etc

= nUmero de reuniones del grupo

B Garantizar apoyos y asistencia personal
B Proporcionar un moderador y un observador.

B Utilizar un lenguaije sencillo, parafraseando para
asegurar la comprensién de las informaciones.

B Grabar la sesién para facilitar la recogida y and-
lisis de datos, previa autorizacién.

B Informar y garantizar la informacién y devolucién
de los resultados.

Cuestionario dirigido a personas con sindrome
de Down y Discapacidad Intelectual. Versién

DOVWHN

Cuestionario sobre envejecimiento -
personas con sindrome de Down /
discapacidad intelectual

Frequma
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Oftros espacios comunitarios de participacion

La sociedad civil suele organizarse en distintos espa-
cios, organismos o plataformas que permiten ejer-
cer la plena ciudadania y la méxima participacién
social.

Algunos ejemplos de participacién civica y social

son:

B Asociaciones de ciudadanos/as o vecinos/as:
representan a las personas de un determinado
barrio o pueblo. Defienden los derechos e inte-
reses de los vecinos.

B Asociaciones culturales, de ocio y tiempo libre y
deportivas: fomentan y organizan actividades
culturales y deportivas, en todas sus expresio-
nes. Defienden los valores de la cultura y el
deporte: pintura, teatro, musica, danza, litera-
tura, cine.

B Sindicatos: protegen los intereses de los traba-
jadores en todo lo que tiene que ver con sus
derechos laborales.

B Partidos politicos: representan distintos intere-
ses e ideologias de los ciudadanos/as, en las
ciudades, regiones o en todo el pais.

B ONG: son organizaciones sin dnimo de lucro
que trabajan y defienden valores y actividades
relacionados con los derechos humanos, la igual-
dad, el bienestar y desarrollo social.

B  Medios de comunicacién: son todos los medios
que hacen posible el intercambio de informa-
cién en los entornos sociales:

= Medios audiovisuales: television, Netflix o
YouTube.

= Medios radiofénicos: ejemplo, radio, telé-
fono.

»  Medios impresos: periddicos, libros, revistas
y envio de cartas.

»  Medios digitales: newsletter, blogs, podcast,
redes sociales, paginas web

Cada vez es mayor la participacién de las personas
en estos espacios de participacién ciudadana. Ello
requiere ciertas habilidades sociales y comunicativas,
pero también ciertos criterios de accesibilidad uni-
versal cognitiva que deben cumplir estos espacios.

En el caso de los medios de comunicacién, disponen
de manuales de estilo que definen principios y valo-
res que defienden en sus contenidos. Es importante
conocerlos para asegurarnos un trato digno y ade-
cuado a nuestros intereses y necesidades.

Estos criterios de accesibilidad e inclusividad debe-
rian extenderse a cualquier entorno de participa-
cién civica.
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Conclusiones y pasos de futuro en el dmbito

de la gobernanza accesible

1- La sostenibilidad de nuestras organiza-

ciones descansa en nuestro funcionamiento
activo como movimiento de familias.

El entorno del Tercer Sector en el que nos move-
mos cada vez presiona mds para la moderni-
zacién de organizaciones con fuertes exigen-
cias legales, econémicas y de financiacién.

Esta filosofia viene favorecida por el ejemplo
europeo de ofros paises basado en un enfoque
utilitarista de lo social pero desvertebrado en
el fondo.

Sin embargo, dar el paso para convertirse en
estructuras profesionalizadas (controladas y/o
dirigidas por profesionales) no es mds que un
salto abonado hacia la desaparicién o la pér-
dida de sentido, ya que:

m  Se cae en una competencia desigual con
ofras organizaciones lucrativas gestoras de
servicios que tienen mas posibilidades de
gestionar mds eficazmente.

m  Se pierde la razén de ser de nuestras orga-
nizaciones sobre todo en relacién a su papel
de constructoras de cambio social.

Nuestras entidades son movimiento de
familias, no sélo de madres y padres.

Esto quiere decir que las personas con sindrome
de Down deben poder también participar, tener
presencia como socios y poder decidir sobre la
vida de su Asociacién. En torno a esto gira la
“Gobernanza Accesible”.

3.

La participacion de las personas con sin-
drome de Down debe ser significativa y
real.

Debe tener sentido y estar equilibrada con la
aportacién que pueden hacer. La discapacidad
intelectual existe, no es una ficcién, pero eso
no impide que estas personas puedan ejercer su
derecho a participar y que los demds debamos
facilitarles el ejercicio de ese derecho.

Nuestras organizaciones deben incor-
porar cambios hacia la Gobernanza Acce-
sible, igual que van incorporando cam-
bios hacia la Inclusién, la Transparencia
o la gestién ética.

Es una consecuencia mds del hecho de creer
en que la persona con sindrome de Down es
un ser humano pleno, dotado de total digni-
dad y con derecho a participar y ser parte de
nuestra sociedad.

Familiares, cargos directivos y equipos
profesionales, tenemos la responsabili-
dad de impulsar esta Gobernanza y de
encontrar las vias para aplicarla.

En el campo de lo social, lo que no avanza, nos
hace retroceder.

En este dmbito es posible dar pasos adelante y
tan sélo hay que demostrar disposicién, valen-
tia y confianza para creer en ello.
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www.sindromedown.net
www.mihijodown.com
www.centrodocumentaciondown.com
www.creamosinclusion.com

ANDALUCIA: Down Andalucia + Down Almeria - Down El Ejido - Fundacién Los Carriles - Down Barbate-Asiquipu - Besana-Asaciacién Sindrome
de Down Campo de Gibraltar - Down Cédiz-Lejeune - Down Chiclona-Asodown - Cedown - Down Jerez-Aspanido Asociacién + Down Jerez-Aspanido
Fundacién - Down Cérdoba - Down Granoda - Down Huelva-Aones * Down Huelva Vida Adulto - Down Jaén - Down Mdloge + Down Ronda y
Comarca. Asidoser - Down Sevilla y Provincia - Down 21 Sevillo ARAGON: Down Huesca - Down Zaragoza * Up & Down Zarogozo ASTURIAS:
Down Principade de Asturios BALEARES: Fundacién Asnimo - Down Menorca CANARIAS: Down Los Palmas - Down Tenerife-Trisémicos 21
CANTABRIA: Fundacién Sindrome de Down de Cantabria CASTILLA Y LEON: Down Castilla y Leén - Down Avila + Down Burgos - Down Leén-
Amidown - Down Palencia - Down Salomonca - Down Segovia - Down Valladolid - Asociacién Sindrome de Down de Zamora - Fundabem CASTILLA
LA MANCHA: Down Castilla La Mancha - aDewn Valdeperias « Down Ciudad Real-Caminar + Down Cuenca - Down Guadalajara - Down Talavera
- Down Toledo CATALUNA: Coordinadora Down Catalunya - Down Sobodell-Andi - Down Girono-Astrid 21 - Down Lleida - Down Tarragona +
Fundacié Cotalono Sindrome de Down - Fundacié Projecte Aura - Fundacion Tolita CEUTA: Down Ceuta EXTREMADURA: Down Extremadura *
Down Badajoz - Down Don Benito-Villanueva de la Serena - Down Mérida - Down Zafro - Down Céceres + Down Plaosencia GALICIA: Federacién
Down Galicia * Fundacién Down Compostela * Down Corufia + Down Ferrol-Teima + Down Lugo * Down Ourense « Down Pontevedra-Xuntos + Down
Vigo MADRID: Danza Dewn - Fundacién Aprocor - Down Tres Cantos-Sonrisas Down + Fundacién Unicap MURCIA: Aguilas Down - Asido Cartagena
- Assido Murcio - Down Ciezo - Fundown, Fundacian SD de la Regidn de Murcia - Dawn Lorca - Down Murcia-Aynor NAVARRA: Down Navarra
PAIS VASCO: Down Aroba-lsabel Orbe - Fundacian Sindrome de Down del Pais Vasco LA RIOJA: Down La Riojo-Arsido COMUNIDAD
VALENCIANA:; Down Alicante * Asociocion Sindrome de Down de Castell6n - Fundacién Sindrome de Down Castellén - Downval Treballant Junts

Siguenos en:

f (B (e i




