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La Federación Española de Instituciones para el Síndrome de DOWN (FEISD), es una organización no gubernamental (ONG) democrática, sin ánimo de lucro, declarada de utilidad pública (O.M. 12 Enero 96) y legalmente constituida, inscrita en el Registro Nacional de Asociaciones con el núm. F.1322 (Sec.2) que agrupa a las Instituciones españolas que trabajan para mejorar la calidad de vida de las personas con síndrome de Down. 

En cuanto tal, es la Federación más representativa del sector, puesto que en ella se integran la mayor parte de las entidades que prestan servicios a personas con síndrome de Down y tienen implantación en todas las Comunidades Autónomas.
Las Asociaciones y Centros integrados en la FEISD colaboran mediante convenios, con la Administración en la prestación de servicios especializados a personas con síndrome de Down.
Las Asociaciones integradas en la FEISD tienen libertad para integrarse cada una de ellas, de forma exclusiva o compartida, en las confederaciones que en el ámbito estatal o autonómico representan y defienden los intereses del colectivo que atienden. No obstante se recomienda la independencia de las Asociaciones y Federaciones, que atienden a discapacitados psíquicos en general.
[image: image2.png]Un Poco de Historia




En los años 60 se inician en Estados Unidos las primeras asociaciones específicas para el Síndrome de Down. Tres razones impulsaron su rápida multiplicación por todo el país:

1. Las familias no encuentran en las asociaciones que atienden a personas con discapacidad psíquica mentales en general una respuesta a sus necesidades.
2. Los descubrimientos científicos sobre el Síndrome de Down demandan una atención especializada.
3. La importancia numérica del colectivo.
En España, tras la creación en 1976 en Baleares de la primera Asociación Española para el Síndrome de Down, nacen otras muchas Asociaciones. En 1991 se constituye la FEISD, que agrupa en la actualidad a cerca de 50 Instituciones, con implantación en todas las Comunidades Autónomas.
A partir de los años 70 el movimiento asociativo en torno al Síndrome de Down se difunde rápidamente por todo el mundo y se van creando grandes federaciones regionales en Estados Unidos, Canadá, Latino-América, Europa, Australia, Japón, Oriente Medio, Sudáfrica, etc.
A partir de los años 70 el movimiento asociativo en torno al Síndrome de Down se difunde rápidamente por todo el mundo y se van creando grandes federaciones regionales en Estados Unidos, Canadá, Latinoamérica, Europa, Australia, Japón, Oriente Medio, Sudáfrica, etc.
[image: image3.png]Estadisticas sobre el sindrome de Down




Las estadísticas mundiales más fiables (UNESCO y OMS) afirman que en el momento presente uno de cada mil nacidos vivos (aprox.) tiene el Síndrome de Down y que entre el 30 y el 40% de las personas con discapacidad psíquica tienen el síndrome de Down. Esta incidencia se da en todos los países, razas y culturas.
Esto significa que en el mundo hay en la actualidad alrededor de 5 millones de personas con Síndrome de Down, y en Europa unas 600.000. En España contamos con cuarenta mil familias que tienen en su seno a una persona con Síndrome de Down.
La FEISD representa, defiende y se preocupa de este importante colectivo.
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La especificidad en el Síndrome de Down, principal causa genética conocida de la discapacidad mental, se concreta en un cromosoma extra en el par 21 (o parte esencial de él) como responsable de las alteraciones, de tipo morfológico, bioquímico y funcional que se producen en diversos órganos y especialmente en el cerebro, durante distintas etapas de la vida.



Por lo tanto, si estudiamos y conocemos estas anomalías propias y singulares del Síndrome de Down (originadas por la presencia de ese cromosoma extra 21) podremos determinar los métodos terapéuticos, las pautas de intervención, los recursos didácticos - para el cuidado de la salud, para la intervención temprana, para la implantación y desarrollo del lenguaje, para la enseñanza de la lectura y de la escritura, para el crecimiento personal hacia la autonomía - teniendo en cuenta las potencialidades, las peculiaridades y las limitaciones que son específicas de síndrome de Down.

Conocer la especificidad de un síndrome, en nuestro caso el síndrome de Down, significa, en definitiva, conocer cuáles son las características propias que lo definen, que no se dan (o se dan en forma o proporción diferente) en otros tipos de patología.

La especialización es un producto de nuestro tiempo. Se da en el mundo de la ciencia, del arte, de la técnica, del comercio... y evidentemente se da en el movimiento asociativo de las personas discapacitadas. Ha llegado el memento de no meter a todas las personas con discapacidad psíquica en el mismo saco y de trabajar desde la especialización. Esta es la razón de existir, la base científica del movimiento asociativo especializado para el síndrome de Down en el mundo.
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Estos son los principios que inspiran nuestras actuaciones:
1. .- Afirmamos la dignidad de la persona humana que considera a las personas con síndrome de Down como individuos, con sus sentidos, capacidades, experiencias, ambiciones, necesidades y defectos. Asumimos el principio según el cual deben primarse sus capacidades sobre sus limitaciones o diferencias. 

2. .-En consonancia con lo establecido en la LISMI, en la LOGSE, en los Documentos de las Naciones Unidas y en el Programa de Acción Mundial para Personas con Discapacidad afirmamos que "el principio de igualdad de derechos", entre las personas con discapacidad y sin discapacidad significa: 

· a) que las necesidades de todos los individuos son de la misma importancia. 

· b) que estas necesidades han de constituir la basa de la planificación social. 

· c) que todos los recursos se han de emplear de tal forma que garanticen la igualdad de oportunidades para todas las personas. 

3. .- Creemos también que la igualdad de derechos en la sanidad, la educación, el trabajo, los servicios sociales, la cultura y el ocio solo es posible mediante la utilización de los servicios ordinarios de la Comunidad, que han de responder a las necesidades de las personas con Síndrome de Down con el mismo nivel de calidad que lo hacen para el resto de la población, de acuerdo con el art.49 de la Constitución Española. 

4. .-Propugnamos la atención personalizada y especializada en los programas de prevención, salud, educación, incorporación al trabajo, etc. que tenderán a cubrir las necesidades específicas de las personas con síndrome de Down y que se aplicarán por especialistas en los centros o servicios ordinarios. 

5. .- Defendemos la normalización e integración a todos los niveles y en todos los servicios y que sólo excepcionalmente, como prevén la LISMI y la LOGSE, cuando la integración no sea posible por la gravedad o complejidad de las limitaciones que presenta la persona con síndrome de Down, será atendida en servicios o centros especiales, de acuerdo con la familia. 

6. .- Trabajamos por la calidad de vida de la persona con síndrome de Down; entendiendo por tal: 

· d) que ésta tenga cubiertas sus necesidades y expectativas. 

· e) que desarrolle todas sus potencialidades. 

· f) que disfrute de todos sus derechos. 

7. .- Desde la solidaridad luchamos por la igualdad pero con respeto a la diversidad, en una sociedad abierta y plural que se sienta enriquecida con la diversidad y con la participación activa, de las personas con síndrome de Down. 

8. .- Desde la tolerancia entendemos el liderazgo asociativo como una forma respetuosa de colaboración y participación con todas las organizaciones legalmente constituidas que respeten los derechos de las personas con discapacidad, sin que, en ningún caso que ramos recurrir a la competencia o a la confrontación. 
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Consecuentes con nuestra filosofía abogamos por unos planes y programas de actuación con las siguientes prioridades:
· a) La prevención. El diagnóstico precoz y el consejo genético. Porque es claro que una buena información ayuda a hacer a los padres más responsables, a prepararse mejor para recibir a los hijos con síndrome de Down.
· b) La defensa de los derechos. La FEISD velará por la defensa de la igualdad de derechos que la Constitución española reconoce a todos los españoles y denunciará con fuerza las violaciones que se produzcan.
· c) La formación de especialistas. La formación integral de profesionales (médicos, psicólogos, pedagogos, logopedas, preparadores laborales, fisioterapeutas, etc.) es fundamental para que las personas con síndrome de Down consigan una atención médica y educativa especializada de acuerdo con sus necesidades.
· d) Los programas de salud. La buena salud es base fundamental para el desarrollo intelectual así como para una mejor calidad y esperanza de vida. Hay que diagnosticar y resolver lo antes posible los problemas médicos concretos.
· e) Los programas de atención temprana. Debido a la plasticidad del cerebro durante los primeros años de vida está demostrado que los programas de atención temprana, específicos y bien aplicados, son eficaces porque los niños que los han seguido mejoran sus capacidades cognitivas y de adaptación.
· f) La escuela de la diversidad. La escuela de la LOGSE tiene que dar respuesta a las necesidades educativas de todos sus alumnos tengan o no discapacidad. No se han de escatimar esfuerzos para dotar a las escuelas públicas y privadas, de los apoyos y recursos necesarios, incluidos los de formación del profesorado y para lograr que las adaptaciones curriculares sean un hecho.
· g) El apoyo a la inclusión escolar. Serán objeto de atención especial los niños y jóvenes con síndrome de Down en edad escolar que estando en situación de integración en la escuela ordinaria todavía no reciben suficientes apoyos especializados desde la Administración Educativa.
· h) El empleo. La formación profesional y los Programas de Garantía social han de preparar para el trabajo y para la vida. La administración tiene que incentivar de forma prioritaria la creación de puestos de trabajo en el marco laboral ordinario, porque trabajar significa tener mayor autonomía y tener el reconocimiento de persona adulta ante la familia y ante la sociedad.
· i) La atención a las familias. La familia como primer núcleo natural de integración de la persona con síndrome de Down ha de tener desde el principio la información veraz y la formación veraz y la formación adecuada que le lleve a una plena aceptación de la situación y a la efectiva implicación en la atención y educación de la misma. Así mismo, se la ha de proveer de servicios de apoyo y respiro.
· j) La atención a graves discapacidades. Existen personas con síndrome de Down con una discapacidad psíquica o física profunda cuyas posibilidades de recuperación, adaptación al entorno e integración en la sociedad están muy limitadas y que constituyen una pesada carga para las familias. Su atención, una vez estudiado cada caso y sus características particulares, se hará en Centros altamente especializados procurando el nivel de normalización que en cada situación sea posible.
· k) El reconocimiento del papel del adulto. Una educación acorde con los principios de normalización e integración y basada en las potencialidades del individuo lleva a un mayor nivel de autonomía y a la asunción del rol del adulto. Lo cual facilita la integración laboral, la relación de pareja, la vida independiente y es la mejor garantía para afrontar en soledad la tercera edad.
· l) El acercamiento de los servicios a los usuarios. En la Europa de las Regiones y en la España de las Autonomías el criterio que debe prevalecer es el de acercar los servicios a los usuarios para que de esta forma se atiendan mejor las necesidades concretas de cada lugar.
· m) Mentalización, imagen y promoción. La FEISD velará por la promoción de una imagen positiva de la persona con síndrome de Down en la sociedad, desde la perspectiva de que la diversidad enriquece al conjunto. Así mismo, mejorará su imagen federativa dando a conocer a los medios de comunicación sus actividades y servicios.
· n) El apoyo a la investigación y a la implantación de nuevas tecnologías. Las nuevas aplicaciones de la ciencia al cuidado de la salud y a la atención integral de la persona con síndrome de Down, serán objeto de constante preocupación en orden a conseguir la actuación permanente de los servicios a las normas científicas.
· o) Los servicios de Tutela, mediante el apoyo a la creación de Fundaciones Tutelares de forma que se garantice la correcta atención de las personas con discapacidad cuando la familia no pueda atenderlas. 

· p) Los servicios de ocio y tiempo libre, para mejorar la integración social, la autonomía personal y el disfrute en actividades de esparcimiento de las personas con síndrome de Down.
· q) Estamos convencidos de que una línea de actuación basada en las prioridades arriba descritas tendrá un efecto contundente: convertir en activa a la persona con Síndrome de Down, es decir, en una persona capaz de trabajar y de rendir económicamente. Lo cual es todo lo contrario de ser una persona pasiva, perceptora de una pensión y encaminada a pasar toda su vida en un Centro ocupacional o en una residencia especializada.
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Con respecto hacia cada uno de los programas e iniciativas que en el ámbito local o autonómico desarrollan cada una de sus instituciones miembros, la FEISD promoverá actuaciones y programas de ámbito nacional que defiendan y promuevan los derechos e intereses generales del colectivo. Entre otros, desarrolla los siguientes:
· Programa de Prevención y detección precoz del síndrome de Down.
· Programa Español de salud para personas con Síndrome de Down (70.000 ejemplares difundidos).
· Revista "Síndrome de Down" de divulgación y actualidad.
· Programa de atención a la familia.
· Asesoría técnica sobre incapacitación y tutela.
· Programa de creación de MINI-RESIDENCIAS para adultos.
· Programa de creación de aulas de informकtica para la enseñanza de la lectura a niños con síndrome de Down.
· Programa de formación de técnicos especialistas en síndrome de Down a través del FORCEM.
· Participación en iniciativas y programas europeos: HORIZON II y otros.
· Programas de apoyo a la integración en centros ordinarios: Equipos volantes de apoyo a la integración.
· Apoyo a jornadas, cursos de formación y congresos de interés general.
· Apoyo a las investigaciones y publicaciones científicas sobre temas relacionados con el síndrome de Down.
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Toda persona con síndrome de Down, de acuerdo con el art. 49 de la Constitución Española tiene derecho a recibir la atención personalizada y especializada que necesite.

Nuestras Asociaciones tienen la misión de detectar estas necesidades, trasmitirlas a la Administración competente y colaborar para resolverlas:
· Exigiendo a la Administración competente una respuesta eficaz y adecuada desde los servicios ordinarios de la Comunidad. 

· Creando y prestando los servicios necesarios, cuando los organismos no los tengan. 
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· Han de adaptarse a necesidades concretas. 

· Tienen que acomodarse a la filosofía, actuaciones y prioridades establecidas en el documento de identidad de la FEISD. 

· Atenderán las necesidades de las personas con síndrome de Down de forma integrada en los servicios ordinarios de la comunidad y solamente cuando esto no sea posible, se les atenderá en servicios altamente especializados. 

· Tienen que enfocarse como empresas que prestan servicios a clientes. El concepto de cliente implica derecho a exigir. No son beneficiarios. 

· Han de ofrecer servicios de calidad. 

· Tienen que ajustarse a criterios de economía social sin fin de lucro, someterse anualmente a una auditoría oficial de cuentas y a los servicios reglamentarios de inspección. 
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