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#FSDPV#

Verénica Aguado
Psicologa FSDPV

Todos/as podemos sentir incerti-
dumbre cuando pensamos sobre
nuestro proceso de hacernos ma-
yores. Surgen miedos a lo desco-
nocido, pensamos en ello como
una etapa en donde nuestras ca-
pacidades y destrezas disminuyen,
hecho normal y natural hasta cier-
to punto. Aunque la realidad es
que, cada vez méas personas, dis-
frutan de esta etapa plenamente
y la viven con mucha satisfaccion.
Hacernos mayores es un proceso
natural y como todo proceso per-
sonal, cuanto mayor sean los re-
cursos personales y sociales que
adquiramos a lo largo de nuestro
ciclo vital, mayores seran las ga-
rantias de calidad de vida y satis-
faccion personal durante esta eta-

pa.

El proceso de “hacerse mayor”
en las personas con Sindrome de
Down (SD) y otras Discapacidades
Intelectuales (DI}, de manera ge-
neral, sigue los mistnos pasos que
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en todas las personas, pero suele
ser de manera mas temprana y/o
rapida.

A lo largo de las dltimas décadas,
coincidiendo con una mejora de
la calidad de vida en nuestra so-
ciedad, la esperanza de vida ha
experimentado un fuerte creci-
miento en toda la poblacion ge-
neral, por supuesto, incluyendo a
las personas con SD y otras DI.
Sin embargo, hasta la actualidad,
la investigacion en esta area ha
sido general, es ahora cuando
surge una necesidad e interés de
profundizar en su comprension,
se busca dar respuesta a los inte-
rrogantes especificos vinculados
al proceso de "hacerse mayor”
en las personas con DI.

En consecuencia a esta demanda,
la Fundacion Proyecto Aura de
Barcelona emprendié hace dos
ahos, un proyecto de estudio para
poder dar respuesta a estos inte-
rrogantes, en el que la Fundacién

Sindrome de Down del Pais Vasco
(FSDPV) participa desde el co-
mienzo. -

Este proyecto, es una investiga-
cién multicéntrica longitudinal,
cuya finalidad consiste en el estu-
dio del proceso de “hacerse
mayor” de las personas con Sin-
drome de Down y otras discapa-
cidades intelectuales. El fin es
poder hacer una adecuada pre-
vencion e intervencidn cognitiva
y funcional para una mejor calidad-
de vida.

Actualmente dicho estudio sigue
liderado por la Fundacidn Proyec-
to Aura de Barcelona y el grupo
de investigacion en Neuropsico-
logia de la Facultad de Psicologia
y Ciencias de la Educacion Blan-
querna de la Universidad Ramon
Llull de Barcelena, y cuenta con
la colaboracion de distintas enti-
dades del estado e incluso de
Ameérica del Sur, ademas de con
diferentes asesores cientificos del
campo de la salud e investigacion.




Hacernos mayores es
In proceso natural y
zomo todo proceso
sersonal, cuanto
nayor sean los |
‘ecursos personales
¢ sociales que |
adquiramos a lo |
argo de nuestro ciclo
sital, mayores serdn
as garantias de
zalidad de vida y
satisfaccion personal
Jurante esta etapa.

'ara el estudio longitudinal (cuen-
a con diferentes fases distribuidas
lo largo de un amplio periodo
le tiempo), contamos con un pro-
ocolo que permite registrar y
iacer un seguimiento de la evo-
Icion de estas personas. El obje-
ivo es poder predecir el futuro
n diferentes aspectos que con-
iernen al bienestar y a'la calidad
le vida posterior de la persona.
e trata del Protocolo Aura de
-eguimiento Neuropsicolégico
'AS-NPS, el cual nos permite re-
oger una amplia base de datos
le las caracteristicas cognitivas y
le indicadores conductuales y
‘mocionales de cada persona.
los permite hacer un seguimiento
pronta deteccién de los cambios
Jue pueden aparecer en este pro-
eso para poder intervenir de ma-
era eficaz.
s imprescindible conocer este
estado base” de cada participan-
2 (historia clinica, historia de vida,
Incionamiento adaptativo,...). Es
uestro punto de partida y gra-
ias a él podemos realizar un es-
1dio completo y eficaz sobre los
ambios que durante el proceso
contecen. Poder elaborar estas
omparaciones teniendo como
1étodo de estudio el cambio,
sstifican la necesidad de un estu-
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#FSDPV#

Este proyecto, es una
investigacion
multicéntrica

longitudinal, cuya
finalidad consiste en
el estudio del
proceso de "hacerse
mayor” de las
personas con

Sindrome de Down

y otras
discapacidades
intelectuales. El fin
es poder hacer una
adecuada prevencion
e intervencion
coghnitiva y funcional
para una mejor
calidad de vida.

dio longitudinal. Esta metodologia
nos brinda la posibilidad de ela-
borar un perfil en el tiempo, per-
mite romper las barreras y limita-
ciones que una Unica medicion en
un solo momento nos ofrece (se
supera la pérdida de informacién
y se obtiene, a cambio, un perfil
completo y real de la persona).
Este perfil no hace referencia ni
se equipara en ningln momento
a la elaboracion de un diagnosti-
co, ho es esa nuestra finalidad ni
se contempla la posibilidad de
realizarlo en ninglin momento de
todo este proceso.

Protocolo Aura de Seguimiento
Neuropsicolégico (PAS-NPS)
Como ya hemos mencionado an-
teriormente, el objetivo general
del presente estudio es el segui-
miento neuropsicoldgico longitu-
dinal del proceso de envejeci-
miento de las personas con SD y
otras DI para una deteccion y va-
loracién precoz de los cambios
cognitivos, la prevencién e inter-
vencion.
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Los objetivos especificos serian
los siguientes:

® Recoger una amplia base de
datos de los indicadores: cogni-
tivos, emocionales y conductua-
les de las personas participantes.

e Describir las caracteristicas neu-
ropsicoldgicas, sociales y afecti-
vas del proceso de hacerse ma-
yor de las personas con SD y
otras DI.

e Promover medidas adecuadas
para una vida adulta activa y
saludable.

e Prevenir y detectar los cambio
neuropsicolégicos en relacién
al deterioro cognitivo asociado
al envejecimiento y realizar un
adecuado diagnostico diferen-
cial.

e Realizar un estudio comparativo
de variables que puedan incidir
en el proceso de "hacerse
mayor”.

e Disefiary aplicar instrumentos de
estimulacién cognitiva e interven-
cién funcional, personalizados.

Para poder tener un
registro temprano
del proceso, la
administracion del
PAS-NPS se dirige a
aquellas personas
participantes con SD

y otras DI a partir de

los 20 ahos




El Protocolo PAS-NPS consta de
dos partes:

1.El Protocolo Aura: Son sencillos
ejercicios gue nos permiten va-
lorar las diferentes capacidades
cognitivas de la persona tales
como la memoria, lenguaje, eje-
cucién motora, praxis... Su apli-
cacion se realiza en dos o tres
sesiones individuales con la per-
sona, de 50 minutos aproxima-
damente cada una.

2.Cuestionario conductual y emo-
cional: Nos permite evaluar el
ambito comportamental y emo-
cional de la persona. Dicho cues-
tionario se completa con algin
familiar o persona de referencia,
en una entrevista estimada en
40 minutos.

Para poder tener un registro tem-
prano del proceso, la administra-
cion del PAS-NPS se dirige a
aquellas personas participantes
con SD y otras DI a partir de los
20 afios y se vuelve a administrar
cada 2 afios para registrar la evo-
lucion. Si se observaran cambios
significativos con anterioridad a
los dos afios, el tiempo transcurri-
do para la aplicacién seria menor.

El objetivo es poder

predecir el futuro en

diferentes aspectos

que conciernen al
bienestar y a la
calidad de vida
posterior de la
persona.

En conclusion, a través del proto-
colo Aura de seguimiento neurop-
sicologico y gracias a la informa-
cion dada por el participante y el
familiar o persona de referencia,
conseguiremos recoger una am-

plia base de datos individual a lo
largo del tiempo, que nos permi-
tan detectar con anterioridad los
cambios cognitivos, emocionales
y conductuales que puedan surgir
en el proceso de "hacerse
mayor”, facilitando de este mo-
do, un seguimiento, una adecuada
intervencién y una adquisicion de
recursos personales y sociales que
garanticen una satisfaccion perso-
nal y una mayor calidad de vida.

Proyecto PAS-NPS en la FSDPV

Hasta ahora hemos explicado de
manera resumida en que consiste
el estudio multicéntrico. Cuando
la FSDPV hace dos afios, acepto
la invitacion de participar en dicho
estudio, enseguida nos dimos
cuenta de su importa y de la ne-
cesidad de apostar por esta linea.
Nos planteamos objetivos a nivel
interno, ademas de compartir los
ya mencionados previamente. En-
tre los objetivos mas importantes
estan; por un lado, el seguimiento
a nivel individual de las personas
que forman parte de nuestra en-
tidad y quisieran participar de
manera voluntaria en el proyecto,
y por otro lado, ajustar y adaptar
aquellos programas de la FSDPV
vinculados a la estimulacién cog-
nitiva, en base a las necesidades
que vayamos detectando a través
de la puesta en marcha de este
proyecto.

Sin duda, son objetivos que for-
man parte de un proceso, en el
cual el tiempo va a ser un factor
importante para poder observar
resultados.

Hasta la fecha, la FSDPV ha reali-
zado unas 20 administraciones
del Protocolo PAS-NPS y seguire-
mos administrado mas, gracias a
la disponibilidad de las personas
de la FSDPV y sus familiares. En
el 2012 comenzaremos por prime-
ra vez a volver a aplicar el Proto-
colo a aquellas personas que hace
dos afios ya se les administrd y

#EHDSF#

podremos realizar una primera
comparacion a nivel interno.
Desde la FSDPV de manera gene-
ral, siempre ha sido prioritario
adaptarse y dar respuesta a los
cambios y necesidades sociales
que surgen a lo largo del tiempo,
es por ello, que ante esta nueva
realidad social que supone el pro-
ceso de "hacerse mayor” para las
personas con discapacidad inte-
lectual, hemos visto crucial parti-
cipar en aquellos proyectos que
nos puedan ayudar a dar una res-
puestas mas ajustada a las perso-
nas de la FSDPV y sus familias.

Esta metodologia
nos brinda la
posibilidad de
elaborar un perfil en
el tiempo, permite
romper las barreras
'y limitaciones que
una unica medicién
en un solo momento
nos ofrece

Queremos aprovechar la ocasién
para agradecer la colaboracion
prestada a todas aquellas perso-
nas y familiares que ya estan par-
ticipando en este estudio, y al
mismo tiempo os invitamos a par-
ticipar a todos aquellos que estéis
interesados, ya que entre todos

- podremos avanzar en el conoci-

miento
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Verénica Apuado
Psicologa FSDPV

Guztiok izan ditzakegu dudak
geure burua zahar bihurtzeko
prozesu horri buruz hausnartzen
dugunean. Ezezagunarekiko bel-
durrak sortzen dira, horri buruz
pentsatzen dugunean jakin dakigu
gure geure ahalmenak eta tre-
beziak gutxitzen direla, neurri ba-
ten normala eta naturala den mo-
duan. Dena dela, errealitateak
erakusten digu gero eta gehiago
direla etapa hori oso-osorik eta
asetasun handiz bizi duten pert-
sonak. Zahar egitea prozesu natu-
rala da eta prozesu pertsonal guz-
tietan gertatzen den moduan,
zenbat eta gehiago izan gure bi-
zitzako ziklo osoan eskuratuko
ditugun bitarteko pertsonal eta
sozialak, handiagoak izango dira
bizi-kalitatearen bermeak eta eta-
pa horretan izango dugun aseta-
sun pertsonala.

Down Sindromea {DS) eta beste-
lako Desgaitasun Intelektualak (DI)
dituzten pertsonen kasuan
“zahartzearen” prozesuak, oro
har, bestelako pertsonengan pro-
zesuak dituen urratsak betetzen
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ditu, baina goiztiarragoa edo/eta
azkarragoa da.

Azken hamarkada hauetan eta
gure gizartean izan dugun bizi-
kalitatearen hobekuntzarekin bat,
bizi-itxaropena asko hazi da biz-
tanle guztientzat, baita DS eta
bestelako Dlak dituzten pertso-
nentzat ere. Dena dela, egunera
arte, arlo horretan ikerkuntza
orokorra izan da eta une hauetan
fenomeno horren ulermenean
sakontzeko beharrizana eta inte-
resa daude eta berariaz erantzun
nahi dira Didun pertsonen
“zahartze"” “prozesuari lotuta dau-
den galderak.

Eskari horren ondorioz, Bartzelo-
nako Proyecto Aura Fundazioak
galdera horiei erantzun ahal izate-
ko azterlanaren proiektu bat hasi
zuen duela bi urte eta Euskal
Autonomia Erkidegoko Down Sin-
dromearen Fundazioak (FSDPV)
hasieratik parte hartu du horretan.

Proiektua ikerkuntza multizen-
trikoa eta luzetarakoa da eta bere

xedea Down Sindromea edo bes-
telako Desgaitasun Intelektualak
dituzten pertsonen “zahartze”
prozesua aztertzean datza. Hel-
burua bizi-kalitate hoberako au-
rrearreta eta esku harize kognitibo

egokiak eta funtzionalak egitea
da.

Gaur egun azterlanaren aitzindaria
artean Bartzelonako Proyecto Au-
ra Fundazioa eta Bartzelonako
Ramon Liull Unibertsitateko Psiko-
logia eta Hezkuntza Zientzien
Blanquerna Fakultateko Neurop-
sikologiako ikerkuntza taldea dira,
eta estatuko eta baita Hegoame-
rikako beste izaki eta erakunde
batzuen lankidetza dute; horiek
ez ezik, osasunaren eta ikerkunt-
zaren arloetako bestelako aholku-
laritza zientifiko batzuk dituzte.

Luzetarako azterlanerako (denbo-
ra luzean banatzen eta egituratzen
diren fase desberdinak ditu) per-
tsona horien bilakaeraren jarraipe-
na egitea eta erregistratzea bide-
ratzen duen protokoloa daukagu.
Helburua pertsonaren osteko on-




Zahar egitea prozesu
naturala da eta
prozesu pertsonal
guztietan gertatzen
den moduan, zenbaq
eta gehiago izan
gure bizitzako ziklo
osoan eskuratuko
ditugun bitarteko
pertsonal eta
sozialak, handiagoak
izango dira bizi-
kalitatearen bermeak
eta etapa horretan
izango dugun
asetasun pertsonala.

gizatea eta bizi-kalitateari lotuta
dauden alderdietan etorkizuna
aurreikusteko gaitasuna izatea
da. Jarraipen Neuropsikologikoko
Aura Protokoloa da, PAS-NPS;
protokolo honi esker aukera dago
pertsona bakoitzaren datu base
zabala eta adierazle konduktual
eta emozionalen ezaugarriak jaso-
tzeko. Aukera ematen digu pro-
zesu horren jarraipena egiteko eta
ager daitezkeen aldaketak era
goiztiarren igartzeko, hots, gero
era eragingarrian esku hartzeko.

Nahitaezkoa da parte hartzaile
guztien “oinarrizko egoera” eza-
gutzea (historia klinikoa, bizitzako
historia, egokitzearen jardunbi-
dea,...). Hori da gure abiaburua
eta horri esker aukera dugu pro-
zesu osoan gertatzen diren al-
daketen azterlan osoa eta eragin-
garria egiteko. Erkaketa horiek
egin ahal izateak aztertzeko me-
todo moduan aldaketa hartuta,
bidezkotu egiten du luzetarako
azterlana egitearen beharrizana.
Metodologia honek aukera ema-
ten digu denboran zehar profila

H#EHDSF#
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#FSDPV#

Proiektua ikerkuntza multizentrikoa eta luzetarakoa da eta bere

xedea Down Sindromea edo bestelako Desgaitasun Intelektualak

dituzten pertsonen “zahartze” prozesua aztertzean datza. Helburua

bizi-kalitate hoberako aurrearreta eta esku hartze kognitibo egokiak
eta funtzionalak egitea da.

egiteko; aukera ematen du une
bakarrean egiten den neurketa
hutsak jartzen dituen langak eta
mugak hausteko (gainditu egiten
da informazic galera eta, trukean,
pertsonaren profil osoa eta erreala
lortzen da). Profil horrek ez du
esan nahi diagnostikoa egiten de-
nik, ez da horren baliokidea; gure
helburua ez da hori eta prozesu
oscan zehar ez da behin ere ho-
rrelakorik egiterik aurreikusten.

Jarraipen Neuropsikologikoko
Aura Protokoloa (PAS-NPS)

Helburua
pertsonaren osteko
ongizatea eta bizi-

kalitateari lotuta
dauden alderdietan
etorkizuna
aurreikusteko
gaitasuna izatea da.

Aurrean ere aipatu dugun bezala
honako azterlan honen xede na-
gusia Down Sindromea (DS) eta
bestelako Desgaitasun Intelektua-
lak (D) dituzten pertsonen zahar-
tze prozesuaren luzetarako jarrai-
pen neuropsikologikoa da,
zetarako-eta aldaketa kognitiboen
antzemate goiztiarra eta balora-
zioa, aurrearreta eta esku hartzeak
egiteko.

Helburu zehatzak ondoko hauek
dira:

e Adierazleen datu base zabala
jasotzea: parte hartzen duten
pertsonen kognitiboak, emozio-
nalak eta konduktualak.
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e Down Sindromea (DS) eta bes-
telako Desgaitasun Intelektualak
(D) dituzten pertsonen zahartze
prozesuaren ezaugarri neurop-
sikologikoak, sozialak eta afe-
ktiboak deskribatzea.

e Helduaroan bizitza aktiboa eta
osasuntsua izateko neurri ego-
kiak sustatzea.

e Zahartzeari lotuta dagoen na-
rriadura kognitiboan aldaketa
neuropsikologikoak aurrearre-
taz zaintzea eta antzematea eta
diagnostiko diferentzial egokia
egitea.

e "Zahartze" prozesuan eragina
izan ditzaketen aldagarrien az-
terlan konparatiboa egitea.

s Estimulazio kognitiboko eta
esku hartze funtzionaleko erre-
minta pertsonalizatuak diseina-
tzea eta aplikatzea.

PAS-NPS protokoloak bi alde di-
tu:

1.Aura Protokoloa: Ariketa errazak
dira, pertsonen trebezia kogni-
tiboen berri izateko aukera ema-
ten digutenak, berbarako oroi-
mena, lengoaia, betearazpen
motorea, praxia... Aplikazica
pertsonarekin hiru edo lau saio
indibidualetan egiten da; saio
bakoitzaren iraupena gutxi go-
rabehera 50 minutukoa da.

2.Galdera sorta konduktual eta
emozionala: aukera ematen digu
pertsonaren jarreren eta emo-
zioen esparruak ebaluatzeko.
Galdera sorta hori familiako ki-
deren edo erreferentziako per-
tsonaren batekin betetzen da
gorabehera 40 minutuko elkarri-
zketa baten.

Prozesuaren efregistro goiztiarra
lortzearen ondoreetarako PAS-

NPSren administrazioak 20 urtetik
gorako DS edo Di dituzten pert-

 sonengana jotzen du eta 2 urte

igaro ostean berriz egiten zaie
bilakaera erregistratzeko. Aldake-
ta adierazgarriak ikusten badira
bi urte horiek igaro aurretik aplika-
ziorako igaro daitekeen denbora
hori laburtu egin daiteke.

Ondorio moduan, jarraipen neu-
ropsikologikoko Aura Protoko-
loaren bidez eta parte hartzaileak
edo familiako kideak edo errefe-
rentziako pertsonak ematen duen
informazioari esker denboran ze-
har datu base indibidual mardula
eskuratzea lortzen dugu, eta ho-
rrek bidea emango digu aurrez
“zahartze” prozesuan ager dai-
tezkeen aldaketa kognitboak,
emozionalak eta konduktualak an-
tzemateko; horrela erraztu egiten
da jarraipena, esku hartze egokia
eta bitarteko pertsonal eta sozia-
len eskuraketa, hau da, asetasun
pertsonala eta bizi-kalitate hobea
bermatuko dutenak.

Metodologia honek
aukera ematen digu
denboran zehar
profila egiteko;
aukera ematen du
une bakarrean egiten
den neurketa hutsak

jartzen dituen langak

eta mugak hausteko.

FSDPVren PAS-NPS Proiektua

Orain arte era laburtuan azaidu
dugu zer den azterlan multizen-




trikoa. Duela bi urte FSDPVk az-
terlan horretan parte hartzeko
gonbidapena onetsi zuenean be-
rehala konturatu ginen oso garran-
tzitsua zela eta funtsezkoa zela
ildo horretatik apustua egitea.
Aurreko helburu horiekin bat egi-
tea ez ezik, barrurako bestelako
xede batzuk planteatu genituen.
Helbururik behinenen artean
ondoko hauek daude: alde bate-
tik, gure erakundea eratzen duten
eta proiektuan euren borondatez
parte hartu nahi duten pertsonen
maila indibidualeko jarraipena eta,
bestetik, proiektua abian jartzen
den neurrian antzematen diren
beharrizanen arabera estimulazio
kognitiboari lotuta dauden FS-
DPVko egitarauak doitzea eta
egokitzea.

Prozesuaren
erregistro goiztiarra
lortzearen
ondoreetarako PAS-
NPSren
administrazioak 20
urtetik gorako DS
edo DI dituzten
pertsonengana
jotzen du eta 2 urte
igaro ostean berriz
egiten zaie bilakaera
erregistratzeko.

Dudarik gabe prozesu baten atal
diren helburuak dira eta horren
barruan denbora faktore garran-
tzitsua izango da emaitzak ikuste-
ko.

Egunera arte FSDPVk PAS-NPS
Protokoloaren 20 bat administra-
zio burutu ditu eta besteren bat
ere egingo dugu FSDPVko pert-
sonen eta senideen erraztasunei
esker. 2012an lehenengoz hasiko

gara berriz protokoloa aplikatzen

duela bi urteko pertsona parte
hartzaileekin eta barru mailako
lehen konparazioak egiteko auke-
ra izango dugu.

FSDPVtik oro har beti izan du le-
hentasuna denboran zehar sort-
zen diren aldaketa eta beharriza-
nei egokitzeak eta erantzuna
emateak; horregatik desgaitasun
intelektuala duten pertsonentzat
“zahar" egiteak eragiten duen
gizarte mailako beharrizan berri
honi dagokionez gure ustez funt-
sezkoa da FSDPVko pertsonei eta

#EHDSF#

familiei erantzun doiagoa ematen
lagun diezaguketen proiektuetan
parte hartzea.

Abagunea aprobetxatu nahi dugu
gaur egun azterlanean parte har-
tzen ari diren pertsona eta fami-
lietako kideei eskerrak emateko
eta, aldi berean, interesaturik
zaudeten guztioi parte hartzeko
gonbidapena egiten dizuegu, guz-
tien artean ezagutzan aurrera egin
ahal izateko.
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LAS NUEVAS TECNOLOGIAS COMO APOYOS PARA LA
MEJORA DE CALIDAD DE VIDA DE LAS PERSONAS CON
DISCAPACIDAD INTELECTUAL

Laura Fernandez
Nagore Navarro
Resu Casanova

Desde la Fundacién reivindicamos
el acceso y la utilizacidn de estas
nuevas tecnologias por parte de
las personas con discapacidad
intefectual desde edades tempra-
nas, apostando por la incorpora-
cién de aplicaciones tecnoldgicas
a los programas de apoyo, lo cual,
ademas de facilitar el aprendizaje
y el desarrollo de habilidades,
aporta un valor ahadido al proce-
50.

Fundazioak desgaitasun
intelektuala duten
pertsonek, umeak

direnetik, teknologia
berri horietara iristeko
eta horiek erabiltzeko
aukera izatea
aldarrikatzen dugu;
halaber, laguntza
egitarauetara aplikazio
teknologikoak
inkorporatzearen aldeko
bidea jorratu nahi dugu.

En este articulo queremos dar a
conocer tres iniciativas llevadas a
cabo por la Fundacién con la co-
laboracion de diversas empresas,
entidades y universidades, que
abarcan diferentes dmbitos de
actuacion: la autonomia en los
desplazamientos y en el hogar, el
dmbito de la comunicacidon y la
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informacién (redes sociales) y las

habilidades de la vida diaria des-
de una perspectiva méas educativa.

El Proyecto e-LIFE

Con este proyecto se pretende
aprovechar las posibilidades que
las nuevas tecnologfas ofrecen
para facilitar y rebajar las necesi-
dades de contratacién de apoyo
humano o de cuidados por parte
de familiares, parece beneficioso
para aumentar la intimidad de la
persona con DI, pero también
para facilitar la realizacién de pla-
nes de vida propios a las personas
gue en algunos casos apoyan o
incluso conviven con estas perso-
nas.

e_Life proiektuaren
helburu nagusia
teknologiaren bidez
Didun pertsonen
autonomia zabaltzea eta
eguneroko bizitzako
jardueretan gainerake
pertsonekike duten
menpekotasuna gutxitzea
da. Horrela helburua
laguntzeko era berriak
sortzea da, Didun
pertsona horien
intimitatearekiko
leunagoak eta begirune
handiagokoak direnalk.

En este sentido y partiendo de la
idea basica de que las personas
con DI pueden ser usuarias de
tecnologia y del reconocimiento
de las mismas como parte impres-
cindible de la cadena de valor en
el desarrollo de una solucién tec-
noldgica, desde el ano 2009, la
FSDPV participa en el Proyecto e
LIFE {financiado desde 2009 me-
diante el programa GAITEK de
SPRI) junto con GAIA, fa Universi-

Ej de vision de zona en la web:

Ej de visién de recorrido en la web

Fotografias@ Proyecto elife Bajo Licencia
CreativeCommons BY-NC-SA 2.0{2011)

dad de Deusto (DeustoTech-LIFE)
y las empresas: GTS Thaumat,
DINITEL 2000 y DISCUSLAND.,
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Fundazioak desgaitasun intelektuala duten pertsonek, umeak
direnetik, teknologia berri horietara iristeko eta horiek
erabiltzeko aukera izatea aldarrikatzen dugu; halaber, laguntza
egitarauetara aplikazio teknologikoak inkorporatzearen aldeko

El objetivo principal del proyecto
e_Life es ampliar la autonomia de
fas personas con Dl y reducir su
dependencia de terceras personas
en las actividades de la vida diaria,
a través de |a tecnologia. De esta
manera se pretende generar nue-
vas formas de apoyo menos inva-
sivas y més respetuosas con la
intimidad de la persona con DI.

Para ello se esta trabajando en el
desarrollo de un servicio de apo-
yo a la realizacién auténoma de
las actividades de la vida diaria,
con el SMARTPHONE como prin-
cipal instrumento tecnolégico.
Partiendo de las posibilidades que
nos dan estos nuevos dispositivos
(smartphone) estamos probando
nuevas aplicaciones que nos per-

Ej de visién de calendario en la web:

Martes Midrcales
W 3] i

12:38 -
Lavadara

Lunes

12:40 -
Recogar Fopa

13:05 -
Cacinar v @

Ej de visidn de aviso en el smatphone:

Fotografias@ Proyecto elife Bajo Licencia
CreativeCommons BY-NC-SA 2.0(2011)

bidea jorratu nahi dugu.

miten prestar distintos tipos de
apoyo tecnoldgico a personas con
DI: supervisidon de trayectos, ge-
neracion de avisos que hacen las
veces de recordatorios, etc.
Para gestionar este proyecto, se
ha desarroliado una aplicacion
web, en la que se recogen y re-
presentan datos de posiciona-
miento y monitorizacién

Las personas con Dl envian conti-
nuamente las coordenadas de su
posicidon al servidor, el cual las
almacena, y comprueba si ésta ha
salido de un trayecto fijado, o ha
llegado puntualmente a su desti-
no.

Proiektu hau kudeatzeko
web aplikazio bat garatu
da. Aplikazio horretan
kokapen eta
monitorizatze datuak
jasotzen eta irudikatzen

dira.
En caso de que se de cualquier
incidencia: salida del recorrido,
no llegada a la zona marcada, etc,
se enviaria un email al profesional
que gestiona el sistema, en forma
de aviso.

Ademas, las coordenadas quedan
almacenadas para poder ser con-
sultadas por la persona autorizada
para ello, mediante google maps.

Sistema honen
abantailarik
nagusienetakoa
erabat
pertsonalizatzeko
aukeran dago.

En los casos en [os cuales se esta-
blece un sistema de avisos, la per-
sona con DI recibe éstos en su
smartphone bajo la forma de so-
nido, imagen y vibracién; y en la
web se almacena si efectivamente
ha sido aceptado o no, de cara a
poder establecer un registro en
el cual se refleje |a utilidad de este
sistema.

Una de las principales ventajas de
este sistema, radica en su caracter
totalmente personalizable, ya que
permite tanto el uso de imagenes
predeterminadas (las de uso mas
habitual) como la carga de imége-
nes nuevas y especificas a las ne-
cesidades de una persona concre-
ta.

Las ultimas novedades del pro-
yecto.

De cara a integrar las posibilida-
des de la domética en el proyecto,
a lo largo del mes de noviembre
se ha instalado un acuario en la
sede de la FSDPV con el fin de
trabajar a través del cuidado y
mantenimiento de este ecositema
maritimo, el sentido de la respon-
sabilidad en las personas que han
sido seleccionadas para realizar
esta labor. Para ello, contaran ade-
méas de con el sistema de avisos
a través de smartphone ya comen-
tado, con la ayuda complementa-
ria de un sistema domético que
permitird la automatizacién de
labores de cuidado como la ali-
mentacion de los peces, el control
de la iluminacién del acuario, y
de la temperatura del agua, ade-
mas, se mostrara en pantalla una
guia para el mantenimiento del
acuario.
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Proiektuan domotikako aukerak integratzeari dagokionez azaroan zehar akuario bat instalatu
da FSDPVren egoitzan itsasoko ekoasistema horren zaintza eta mantenuaren bidez lan hori
egiteko hautatuak izan diren pertsonen erantzukizuna lantzearen ondoreetarako.

ACCEDO 2.0

Todos somos conscientes del
enorme cambio que esti supo-
niendo la informética para las
comunicaciones, para vida social
y laboral y también para la educa-
cidon. Mas concretamente, en el
campo de la discapacidad fisica
y sensorial, el desarrolio y fa im-
plantacién de determinas ayudas
técnicas han hecho importantes
aportaciones para favorecer el
acercarmiento a los sistemas infor-
méticos y las tecnologias, mejo-
rando su educacién, su integra-
cién social y por tanto su calidad
de vida. No obstante en el campo
de la discapacidad intelectual,
los sistemas informéticos y las
TIC por su dificultad inicial en el
manejo, se estaban convirtiendo
en una barrera, mas que en una
oportunidad para la integracidn
de estas personas. Esta realidad,
no ha pasado inadvertida para
organizaciones de personas con
discapacidad intelectual.

Accedo 2.0 proiektuaren
helburua desgaitasun
intelektuala duten pertsonen
eskuetan Web 2.0 erreminten
bidez egokitu eta garatu den
espazio birtual egokitua
jartzea da.

Desde [a conviccion de que cual-
guier persona con esta diversidad
funcional, como cualquier otra
persona, tiene su sitio en la socie-
dad y pueden prosperar y acomo-
darse en ella si somos capaces de
ofrecerles los apoyos eficaces para
conseguirlo, nace este proyecto
Accedo 2.0 es un proyecto dentro
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del Plan Avanza Ciudadania Di-
gital, promovido por Fundacién
Esplai, la UNED y FASAD que
trata de poner a disposicién de
las personas con discapacidad
intelectual un espacio virtual adap-
tado y desarrollado en base a
herramientas Web 2.0, a través
del cual estas personas puedan
acercarse a las tecnologias, apli-
cando el principio de aprender
haciendo, interactuando y com-
partiendo.

Erabiltzaile horiek egin duten
ikaskuntzak eta web soziala
deritzoneko erreminta
egokituen onuradun izateko
aukerak euren gizarteratzea
erraztuko ou, euren aisialdian
teknologial erabiliz
komunikatzeko,
konpartitzeko, parte
harizeko, bitariekoetara
iristeko, etab., azken finean,
euren bizi-kalitatea hobetuz,

El aprendizaje realizado por es-
tos/as usuarios/as y la posibilidad
de poder beneficiarse de herra-
mientas adaptadas de la denomi-
nada web social, favorecera su
inclusién social, utilizando as tec-
nologias como parte de su ocio,
para comunicarse, compartir, par-
ticipar, acceder a recursos, etc.,
mejorando en definitiva su calidad
de vida, Esta red social funciona
de manera similar a las grandes
redes sociales conocidas, tales
como Facebook o Tuenti, pero
adaptada a personas con discapa-
cidad intelectual.

La Fundacion Sindrome de Down
del Pais Vasco se une a este pro-
yecto en el ano 2010 junto con
otros 7 centros que trabajan en
el &mbito de la discapacidad inte-
lectual que pertenecemos a 6 Co-
munidades Auténomas y hemos

formado parte del proyecto piloto
de este proyecto.
Concretamente han sido usua-
rios/as de los grupos de Forma-
cidn laboral y de Formacién Con-
tinua quienes han participado de
manera activa en testeo de esta
plataforma.

Desgaitasun intelektuala
duten pertsonen arloan lan
egiten duten beste 7
zentrorekin batera Fundacion
Sindrome de Down del Pais
Vascok bat egin zuen,
2010ean, proiektu horrekin.
6 autonomia erkidegoko
kideak gaude eta proiektu
honen ereduzko proiektuan
parte hartu dugu.

Se he llevado a cabo ya la fase
piloto que ha tenido como finali-
dad demostrar la viabilidad, uti-
lizacién y beneficios que puede
generar ef uso del portal y la co-
munidad virtual Accedo 2.0 por
parte de las personas con disca-
pacidad intelectual. Al mismo
tiempo desde Fundacidn Esplai
se ha realizado un acompaiia-
miento y seguimiento a las per-
sonas tutoras que coordindbamos
esta fase desde cada entidad,
para empoderar a las entidades
en la utilizacién de los recursos
ofrecidos, consolidando asi la con-
tinuidad de los mismos, y apoyar
en la consecucion de los objetivos.

Tablet baten bidez denda
baten inguru birtuala
kopiatzen da eta pertsona,
erosketak egin ostean,
kutxara abiatzen da.

En estos momentos, nos encon-
tramos a punto de finalizar el pro-
yecto, ya que acaba la fase de
revision y modificacién. Se trata




de evaluar, el uso que se hace de
este recurso, registrando el
namero de visitas, nGmero de
usuarios/as, grado de satisfaccion
de los mismos/as a través de la
realizacién de cuestionarios de
satisfaccion, y evaluacion por par-
te de los/as tutores/as que han
participado desde las organizacio-
nes, mediante cuestionarios de
evaluacion.

Helburua, hala autonomia
pertsonalean nola sozialean,
egunerokotasunari lotutako

prozesuei ekiterakoan
trebeziak eta gaitasunak
hobetzea da.

Posteriormente, tras cambios evi-
dentes que se han planteado, des-
de la Fundacién seguiremos am-
pliando y potenciando su uso para

que se convierta en una verdadera.

comunidad social on-line de uso
diario pero en un entorno prote-
gido y adaptado, ya que la expe-
riencia ha sido muy positiva y en-
riquecedora, ya que ha supuesto
para muchos/as su primera socia-
lizacién digital y para otros/as, el
encontrar una red social accesible,
sencilla y segura.

Era horretan profesionalek
aukera izango dute behar
direnean datuak eskura
izateko eta gero zilegi da
aurrerakuntza, zailtasun eta
abarri buruzko analisia
egiteko eta, horrela, perisona
bakoitzaren egitarau
indibiduala doiizeko.
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METODOLOGIA DEL COMPORTAMIENTO SOCIAL

Con este proyecto que esta desa-
rrollando la Unidad de Sociedad
de la Informacién de Tecnalia,
se pretende proporcionar a las
personas con discapacidad inte-
lectual un dispositivo para el en-
trenamiento funcional de diferen-
tes habilidades relacionadas con
el comportamiento social.

El objetivo es la mejora de capa-
cidades y destrezas a la hora de
abordar un proceso del dia a dia
relacionado su autonomia perso-
nal y social

El piloto sobre el que se esté tra-
bajando actualmente, Kizzy, se
centra en el manejo del dinero y
se esta desarrollando una solucion
que ayude a resolver la situacion
de pago y devolucidn de dinero.

A través de una tablet, se repro-
duce el entorno virtual de una
tienda en la que la persona se
dirige a la caja a pagar la compra
realizada, siguiendo los siguientes
pasos:

e El/la dependiente le dice el pre-
cio (aleatorio) y la persona dis-
pone de varios billetes y mone-
das para pagar {cada vez
diferentes)

¢ La persona elige los billetes y
monedas correctos para pagar
{varias posibilidades)

e El tendero/a le dara el cambio
correcto o no.

e La persona tendra que aceptar
el cambio si es correcto, o re-
chazarlo si no lo es.

El objetivo es dar el importe co-
rrecto para el pago y quedarse
con el menor ndmero de mone-
das/billetes posible (pago 6ptimo)
y obtener la vuelta correcta. El
dispositivo combina lenguaje ha-
blado y escrito, y en este piloto
existen dos niveles de dificultad.

Cada persona que "“juegue” intro-
ducira su nombre, y toda la infor-
macién se guardara en un histori-
co recogiendo: el nimero de
intentos realizados en el momento
pagar o de recibir el cambio;
nimero total de intentos; cantidad
de tiempo que ha sido necesaria
por cada intento de pago o de
recibir el cambio.

De este modo los/as profesionales
podrén disponer de los datos
cuando asi se necesite permitien-
do posteriormente realizar un
analisis sobre los avances, dificul-
tades, etc., y de ese modo poder
ajustar el programa individual de
cada persona.

En poco tiempo el dispositive
estara disponible y comenzara a
utilizarse como prueba piloto en
grupos de adolescentes y adultos
de la Fundacidn de diferentes
edades, con el fin de ir realizando
fos ajustes y mejoras en aquellos
aspectos que se vayan viendo ne-
cesarios para poder llegar a la
herramienta definitiva a la que ir
incorporando nuevos niveles y
actividades en relacidn al tema.
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#FSDPV#

El desfile resulté un gran éxito y como
muestra, una de las familias que apoyaron
en la organizacién del evento y
dos de las chicas que
desfilaron escriben
a continuacion unas
lineas donde se re-
fleja el entusiasmo del
momento. |
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Por Trini Cajide
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Inés Garcia

Soy Inéy Gouwrciov Rayo-y tengo-23 ooy Erav lavprimero veg
que desfilaba con law Fundaciéwy me gusté- mucho-lov

Me peinowowy me maquillarow ew low perfumerio IF dels
Ballonti,

Lavropow con lov que desfile erov de low mawcow Festow de Evoski y
mes prestavon; una comisow rosay uww vestido- de cuadros, unar
chaquetow negra, medioy negrasy gapatos agules. Yo-estaba
guapoy me lo-poasé geniod.

Idoia me ayudo-ov vestirme con estov ropovy me acompaiio- o
lov perfumerio parar que me maquillaranwy me peinaran
Estuba bastonte nerviosary apunto-de Uorar porque halbios
muchov gente:

Me higo- mucha diusidn que vinieran mis padrey (José y
Begotia) avvernos. Etabany contentos por mi

Me saqué wnav foto- con Loy aumigas pavar tenerlow de recuerdo:
Espero que el aio-que viene, sisevuelve avhacer, pueda
desfilour.

Tt

Enara Martinez

Holaw soy Enarar Mawtiney: Voy avcontowr miexperiencio ew el
desfile del Ballonti.

Antey del desfile, tuvimos varios ensayoy en lav plaga nievor
conBorjou Noy evseiio-av desfilar, y noy dio-consejos y por eso-
me salid-muy biew el desfilar pawow ser lov primera ves.

twel desfile me lo-pase nuwy bien. Ibar vestida de lov marca
Festow (Eroski), con unas botas negras, una camiseto blancay
wnay mallas negrosy uw pavielo- |
Fuimos avlavperfumeriov IT y alli nos peinavony maquilloaron.
Estabor ww poco- nerviosa pevo-controle miy sentimientos,
pevssando-que todo- tbav ov soliv bien

Tambiénw hable por lavtele y me preguntowon avver sivestobov
nerviosew. Yo les conteste que siv porque evow lovprimera veg
que desfillabo.

Vino-muchow gente al centro- comercial; hastow lay profesovas
de lov fundacién. Me higo- muchar dusidn que viniera mi
ama y mi-amiga L y también Zuriie con swhermona.
Me gustoriov que el desfile se haga may aios, para que lov
gente vew que Loy personay con discapacidad intelectol,
podemoy hacer cosoy como-lay que no-tienen discapacidad.
Que nos veary con ropaw modernay que somos resporsables, que '

toumbién noy gustow que noy pongouwv guapas; que noy gusto
divertirnos:...

Inéy Garciovw Rowo-

tnawor Mowtinesg

Aniversario



#EHDSF#

Las jornadas formativas

La jornada formativa se
realizé por hacer un en-
cuentro con personas que
nos apoyado y que han
sido referentes técnicos
y tuvieron que ver en el
nacimiento, crecimiento
y hos han acompanado a
lo largo de estos 20 aiios.
Jesus Flérez, referente en su cam-
po y como referente internacional
en investigacién nos dio una po-
nencia sobre NUEVOS AVANCES
Y NUEVOS OBJETIVOS EN EL
SINDROME DOWN vy con su ca-

racteristico entusiasmo, hizo una
ponencia muy amena.

20 URTE
ESKUBIDEEN ALDE
BERRIKUNTZAK EGINEZ

La Diputacién Foral de Bizkaia
que nos ha acompafado de ma-
nera econdmica y humana, apos-
tando siempre por los proyectos
de la Fundacién, nos presentaron
el PLAN PARA LA PARTICIPACION
Y CALIDAD DE VIDA DE LAS PER-
SONAS CON DISCAPACIDAD EN
BIZKAIA, un plan que apuesta por
el desarrollo de servicios sociales

Fundacidn
sindrome

dal Pais Vasco

L W, -
muy en la linea del marco teérico ‘@\fa\rﬁ@
actual (calidad de vida....) que HVERS AN
tenemos como filosofia en la Fun- URTEURBENT
dacién. 1990-2010
No podia faltar en nuestro Aniver- 2010eko abendual 10
sario Delfin Montero, amigo y lgnacio Ellacuria arefog, -} solalrua

. . z Unibertsitateko liburutegia
mentor o]el equipo profe_zsaona!. El S cradn faubial kaled: 1
nos trajo la ponencia sobre Beustuko Unibertsitates

POLITICA INCLUSIVAS EN LA CAV.

Y Gloria Canals y M? Bel Zulueta
cerraron estas Jornadas echando
la vista atras ya que hay sido com-
pafieras de aventuras y desventu-
ras a lo largo de nuestra trayecto-
ria con la ponencia titulada

PERSPECTIVA DE LA DISCAPACI-  euntotaessk
DAD INTELECTUAL EN LOS o
ULTIMOS 20 ANOS. ©Deusto

Deustuko Unibertsitatea Eaksio Foru Alunds
Dputocnrord da Erials
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La gala se celebré el 17 de

iciembre en el

salén de actos del Colegio Salesianos de Bilbao

LAS FAMILIAS OPINAMOS

La fiesta-celebracién del XX ani-
versario de fa Fundacion Sindrome
de Down del Pais Vasco me pa-
recid especialmente emotiva por-
que no solo sirvié como punto de
encuentro para las familias y para
pasar un buen rato, sino que nos
permitié hacer un entrafable re-
corrido “histérico” de la funda-
cién, desde sus origenes hasta el
dia de hoy, utilizando las fotos
aportadas por muchos de noso-
tros.
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Por un momento, pudimos apre-
ciar y poner en valor la gran can-
tidad de trabajo e ilusidn desple-
gados durante estas dos décadas;
pasién que nos ha permitido re-
correr mucho camino en el proce-
so de normalizacion e integracién
de nuestros hijos. Muchas ilusio-
nes y alguna que otra desazdn
compartidas entre todos (familias-
profesionales-colaboradores} que
nos hacen mirar al futuro con op-
timismo ya que el ayer nos de-
muestra que no hay futuro impo-

sible para guien pone su corazén
y su trabajo a funcionar.

Esta fiesta s6lo pudo ser una rea-
lidad gracias a la participacion e
implicacién de todos, pero, es-
pecialmente, gracias a nuestros
hijos y a los colaboradores que,
de manera desinteresada, quisie-
ron compartir escenario y celebrar
asi nuestro vigésimo cumpleanos.
Como madre sélo puedo decir
una cosa: jgracias a todos!"

Pilar Grados
Aniversario




Y LOS PROFESIONALES TAMBIEN

Ya que hace 20 afios no formaba-
mos parte de este proyecto y no
pudimos ver como se empezd,
ahora que si que trabajamos aqui
nos hizo especial Husién poder
celebrar este aniversario.

Han sido muchas las ideas, pro-
puestas, proyectos,...que se nos
ocurrieron de como celebrar este

eventos fueran cercanos y emoti-
vos y que todos aquellos que for-
mamos parte de la Fundacion,
pudiéramos participar de una u
otra manera.

Esto nos hizo ver que si hace 20
afios, menos de 25 familias, con-
siguieron poner en marcha este
proyecto que ahora es una reali-

#EHDSF#

conjunto, aportando cada uno su
granito de arena y sintiéndonos
parte de esta entidad.

Como profesionales de la Funda-
cion deciros que haber tenido la
oportunidad de trabajar directa-
mente con familias, ha aumentado
nuestra sensacion de pertenencia
a esta organizacion y aln no sien-

"cumpleafios”, pero en todas
ellas, teniamos muy claro {tanto
trabajadoras como familias), que
lo importante era que los prota-
gonistas fueran las personas con
discapacidad intelectual, que los

AGRADECIMIENTOS

dad: La Fundacién Sindrome Do-
wn del Pais Vasco; hoy en dia con
casi 400 familias, podriamos alcan-
zar cualquiera de los propdsitos
gue nos planteemos, si, al igual
gue en la Gala, trabajamos en

do ni aita — ama, ni hermano —
hermana, ni aitite — amama,
T nos hemos emocionado
tarmbién como vosotros/as.

Agradecemos a todos los que se han implicado en que esta celebracién del Aniversario salga
tan bien, a las Instituciones, a los patrocinadores, a empresas, profesionales de todos los
medios, a los ponentes, familias, profesionales de la Fundacién, y a toda la gente que ha
colaborado desinteresadamente para que esto salga adelante.
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Desde el pasado mes de mayo la nueva sede de la Fundacién es ya una realidad
gracias a la cesién por parte de la Diputacién Foral de Bizkaia de un local situade
en el bilbaino barrio de Begofia que cuenta con casi 1.000 m2.

De este modo, se han podido
unificar todos los servicios y pro-
gramas que la Fundacién ofertaba
en los distintos locales de Bilbao,
y ofrecer una atencién mas inte-
gral, coordinada y de calidad tan-
to para usuarios/as y familias co-
mo para profesionales.

La nueva sede cuenta con: una
zona de despachos, administra-
cion, sala de reuniones y bibliote-

ca; una zona destinada a la aten-
cién directa, diferenciada entre
salas grupales para programas de
adolescentes y adultos, y salas de
atencién individual para progra-
mas individuales dirigidos a
nifos/as principalmente; y una
tercera zona situada en la entre-
planta para el trabajo personal de
profesionales.

El 5 de diciembre la Diputada

Foral de Accién Social Pilar Ar-

danza junto al Director re Promo-
cion de la Autonomia y Atencidn

a la Dependencia ligo Pombo;

visitaron las instalaciones mos-
trando su satisfaccion por la me-
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jora que esta nueva infraestructura
va a suponer en la atencién a las
personas con discapacidad inte-
lectual, ocasidén que la Fundacion
aprovechd, y vuelve a hacer ahora,
para agradecer pablicamente el
esfuerzo y la apuesta realizada
por parte de la Diputacidén Foral
de Bizkaia

Asi mismo, queremos también
agradecer a otras entidades y
empresas que han colaborado en
el equipamiento del local: BBK
Obra Social que ha financiado
aspectos relacionados con insta-
laciones técnicas y procesos de
informacidén {servidores informa-
ticos, sistema de gestidon de la
informacion, equipos técnicos);
Vodafone e lberdrola que han
donado diferente mobiliario de
oficina para el equipamiento de
despachos y zona de trabajo de
profesionales; Palacio de Justicia
que ha donado 35 equipos infor-
maticos que ya habfan retirado, y
que se han utilizado para profe-
sionales y para equipar el aula de
informatica; y por Gltimo a Funda-
cidn Esplai con quien se ha esta-
blecido un convenio de colabora-
cion dentro de su Proyecto Red
Conecta de acceso a [as tecnolo-
gias de la informacién y la comu-
nicacion, gracias al cual nos han
provisto de 8 licencias de W7 y

Office para otros tantos ordena-
dores del aula de informética.
Recordar que nuestra nueva direc-
cién es: C/ Virgen de Begofia 12-
14 trasera 48006 Bilbao, y que
se mantienen los teléfonos ante-
riores (944790284 / 946611222),
y que se ha aprovechado este
cambio para renovar también [a
imagen corporativa de la Funda-
ciodn,
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El dia 7 de Abril de 2011, se presenté el ForoEca, formado por nueve entidades
de las tres provincias de la CAPV. Este Foro, coordinade por EHLABE, esta

enmarcado dentro del proyecto CIR — Centro Integral de Recursos, cofinanciado
al 50% por el Fondo Social Europeo dentro del Programa Operativo Fondo Social

Europeo 2007-2013 de la CAPV.

ForoEca pretenden reforzar esta
metodologia, crear sinergias entre
las entidades, intercambiar expe-
riencias y desarrollar acciones con-
juntas de promocidn, difusion y
comunicacion,

Entre los objetivos de ForoEca
también estd promover nuevas
actuaciones en el ambito de la
formacion e innovacién, unificar
metodologias de intervencion e

T

ERECEENA

Euskal Gorrak

El objetivo principal del ForoEca
es impulsar y visibilizar la metodo-
logia del empleo con apoyo, una
metodologia de capacitacion y
formacién individualizada en el
puesto de trabajo que esta im-
plantada desde la década de los
90 en todas las entidades que
conforman este Foro. No obstan-
te, con la creacion de esta nueva
herramienta las organizaciones de

{; T ﬁiﬁ:ﬁ'@%&m'
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La plataforma de vecinos Zubibai
de Elgoibar organizo una jornada
solidaria con la Fundacién en la
que participaron familias del mu-
nicipio y de la Fundacién, y conto
con {a actuacion del Mago Oliver
y ta participacion de Atxutxia-
maila. Ademas, gracias a la cola-
boracién de los vecinos que aten-
dieron la txosna, se recaudaron
517 euros para apoyar nuestros
programas.

Dentro de las diferentes activida-
des que Moskotarrak organiza
durante Aste Nagusia Bilbaina,
este afo propusieron a la Funda-
cién, y més concretamente a los
integrantes de Entzun Gure Na-
hia, la posibilidad de organizar un
turno a favor de la igualdad en
el que la barra de su txosna estu-
viese atendida por componentes
de la comparsa y por personas
con discapacidad.
La acogida por parte de las per- | Eskerrik askol!!
sonas que acudfan a tomar algo
fue estupenda, y como supo a
poco, todos esperamos que en
futuro se pueda repetir.
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impulsar entre todos la insercion
laboral en las Administraciones
Publicas.

Desde este Foro, por lo tanto, se
va a trabajar-con empresas, Ad-
ministraciones Piblicas y con la
sociedad en general para crear
mas y mejores oportunidades de
empleo para las personas con dis-
capacidad en Euskadi.

Por segundo afio, la Fundacién
Novia Salcedo organizd el Dia
Solidario de las Empresas, que
contd con el patrocinio local de
Gaiker y Fundacion Adecco. En
esta ocasidn un grupo de jovenes
pudieron compartir una jornada
de sabado con voluntariado de
diferentes empresas (iberdrola,
Bankinter, Axa, Orange...) unien-
do su trabajo en la recuperacién
del arroyo Amunategi en Bustu-
ria, reserva de la Biosfera de Ur-
daibai, para posteriormente co-
mer en Muskiz junto con
organizaciones y empresas parti-
cipantes en otros proyectos.

Sin duda una experiencia positiva
y gratificante para todas las partes
participantes.




El Decreto Foral de la Diputacion
Foral de Bizkaia 150/2011, de 19
de Julio, amplia de 0 a 6 afios la
concesion de ayudas individuales
para programas de Atencién Tem-
prana, en dicho territorio, de la
siguiente manera:

¢ Tratamiento Global de Segui-
miento: nifios/as con edades
comprendidas entre Oy 12 me-
ses.

e Tratamiento Global Intensivo:

nifios/as con edades compren-
didas entre 13y 72 meses.

sTratamiento especifico del area
motora-fisioterapia: nifios/as
con edades comprendidas en-
tre Oy 72 meses

Hasta ahora, tanto el Tratamiento
Global Intensive como la Fisiote-
rapia Gnicamente se hallaban sub-
vencicnados hasta los 36 meses
de edad, o hasta que el nifio/a
fuese escolarizado en el aula de
tres afios.

#EHDSF#
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RENTA DE GARANTIA DE INGRESOS (RGI)

La Renta de Garantia de Ingresos
{(RG!) es un prestacion periddica
de naturaleza econdmica, dirigida
tanto a la cobertura de los gastos
basicos para la supervivencia co-
mo a la de los gastos derivados
de un proceso de inclusidn social
y/o laboral, y destinada a personas
integradas en unidades conviven-
ciales que no dispongan de ingre-
sos suficientes para hacer frente
a dichos gastos.

Recientemente se ha producido
una modificaciones y actualizacio-

Queremos haceros llegar la oferta
formativa que para el 2012 pone
en marcha la Fundacion y que
dirigida a diferentes entidades,
instituciones y organizaciones.

Contamos entre otros, con cursos
o seminarios dirigidos a Centros
Educativos, bien al profesorado,
bien al alumnado de diferentes
edades y etapas educativas (Edu-
cacion Infantil, Primaria o Secun-
daria). El Contenido de cada curso
se acuerda con cada Centro para
gue se adecue a las necesidades
y a los contenidos que en cada
caso se desea trabajar {Desarrollo

nes de la ley, segun las cuales
todas las personas mayor de 18
con discapacidad (igual o superior
al 65%) que perciben la prestacion
por hijo/a a cargo, vana poder
acceder al complemento de pen-
siones de RGI, tanto si estan inca-
pacitadas legalmente como si no.
Este complemento puede llegar
hasta los 400 euros mensuales
seguin cada caso individual, y de
este modo se garantiza a las per-
sonas con discapacidad unos in-
gresos equivalentes al salario mi-
nimo interprofesional, y para
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evolutivo, Método de Lectura,
caracteristicas del alumno/a con
necesidades educativas especia-
les, etc.)

La Fundacion participa ademas
de manera activa con diferentes
Centros de Formacion de Grado
Medio (FP, Diplomaturas) y titula-
ciones superiores (licenciaturas,
cursos de postgrado} para ofrecer
una amplia visién sobre las capa-
cidades y necesidades de las per-
sonas con Discapacidad Intelec-
tual a futuros profesionales del
sector {especialistas en apoyo
educativo, profesorado, psicolo-

acceder a dicho complemento
hay unos requisitos de acceso
tanto econdmicos como de utili-
zacion de servicios residenciales
de titularidad publica.

Desde este mes de diciembre to-
dos los asuntos relativos a dicha
prestacidon, es competencia de
Lanbide (Servicio Vasco de Em-
pleo), y para cualquier informacion
general o solicitud de cita, existen
los siguientes teléfonos:

901 222 901 / 945 160 600.

gos, pedagogos, especialistas en
audicién y lenguaje, etc.)

Por otra parte, cada vez es mayor
la demanda de charlas o semina-
rios ofertadas a organizaciones
del Ambito Sanitario, cada vez
mas interesado en dar una res-
puesta adecuada a las necesida-
des de las personas con Discapa-
cidad Intelectual y a sus familias,
desde el Consejo Prenatal o la
comunicacidn del Diagnéstico a
la familia hasta la adecuacidn de
la atencion ofrecida a lo largo de
la vida (Programa de Salud, trato,
acceso de personas adultas a los
servicios sanitarios...)
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Los/as profesionales de la Funda-
cién han acudido a 15 cursos de
formacion relacionados con el &m-
bito de la discapacidad, la calidad,
la innovacién y nuevas tecnolo-
gias, y con al mejora en la gestion.

Asi mismo, se han impartido 3
cursos formativos en centros edu-
cativos, se han realizado 12 char-
las conjuntamente con represen-
tantes de Entzun Gure Nahia, y
hemos presentado 4 ponencias
en sendas jornadas o seminarios
organizados por otras organiza-
ciones.

Pagina 28

CENA - SUBASTA .
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A FAVOR DE LA FUNDACION

Gracias a la colaboracién desinte-
resada de D. Benedicto Marti-
nez, Dha. Marian Sandoval, Dia.
Rosa Sola y Diia. Viki Fernandez
en la organizacion y busqueda de
donantes de articulos para la su-
basta, se ha podido celebrar la
segunda edicién de esta cena en
el Ozio Arizona que nos ha pres-
tado sus instalaciones y preparado
la cena.

FORMACION Y DIVULGACION

Seguimos participando en dife-
rentes foros y comisiones con la
administracién y/o con otras or-
ganizaciones: Comision de segui-
miento de la escolarizacion del
alumnado con discapacidad inte-
lectual y otros trastornos del de-
sarrollo, reuniones del Foro Eca,
Junta directiva de AESE, Mesa de
trabajo con el Departamento de
Empleo del Gobierno Vasco, Fe-
gevol (Federacion de entidades
de voluntariado de Getxo), Grupo
de trabajo sobre la Innovacién en
el tercer sector organizado por
Fundacion EDE..

El presentador y animador de la
subasta fue Tato de Zubicaray,
subasta en la que un total de 32
artistas, comercios y empresas
han donado un total de 40 articu-
los y productos que tuvieron una
buenisima acogida entre los asis-
tentes a la cena.

Aprovechamos para agradecer
sinceramente la participacion de
todas las personas que de una u
otra forma han apoyado el evento.

Por Gltimo, sefialar que hemos
finalizado dos proyectos sobre los
que llevabamos trabajando ya un
tiempo como son: la elaboracion
del Plan de Comunicacién de la
Fundacion gracias al apoyo de
Fundacion Luis Vives, y el curso-
proyecto de emprendizaje social
impulsado por la Universidad de
Deusto, y estamos inmersos en
dos nuevos: consecucién de la
certificacidon PREMIE en calidad,
y actualizacion de la cartera de
servicios de la Fundacién.



Se ha celebrado [a segunda edicién
del concurso de fotografia, en esta
ocasidn organizado por Entzun Gu-
re Niahia junto con Eilutt comunica-
cidn, y que ha contado con el patro-
cinio de las siguientes empresas:
Nextel, Progenika, Bufete Barrilero
y Ascciados, y Fundacion Adecco.

l.a entrega de premios tuvo lugar
el 22 de diciembre en La Alhon-
diga, contando con la presencia
de todos/as los/as participantes
y representantes de las empresas
y organizaciones implicadas en el
proyecto.

 Hoxtol:

Ademas, desde Entzun surgio la
iniciativa de poder hacer un ca-
lendario con algunas de fotos que
han sido seleccionadas por un
jurado profesional, y que esta a
la venta en la Fundacién al precio
de 5 euros.
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Gracias a la colaboracion desinte-
resada de personas, clubs, fede-
raciones..., se han podido realizar
diferentes proyectos deportivos
con los que se ha conseguido dar
respuesta a gustos e intereses
muy diversos:

Proyecto ecuestre

Gracias a la colaboracién de la
Fundacién para la Promocién del
Deporte Ecuestre y el club de
hipica de Mungia, nace el
“Proyecto Dreamer Ecuestre”,
que pretende ser un proyecto
lddico, terapéutico y formativo
sobre el caballo y su entorno y en
el que han participado 5 chicos/as
de la Fundacion

Dicha actividad la han desarrolla-
do en las instalaciones del propio
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club de hipica de Mungia, a través
de 10 sesiones de hora y media,
los jueves de Marzo a Junio y de
forma gratuita.

Pilates

Desde el mes de abril 5 usuarias
de la Fundacién Sindrome de Do-
wn del Pafs Vasco, asiste a clases
gratuitas de Pilates con Maquinas
todos los jueves con una duracion
de 1 hora, en el centro "Pilates
Bilbao™.

Golf

La Federacidon Vizcaina de Golf,
fue la primera de toda la comuni-
dad auténoma Vasca en tomar la
iniciativa como escuela de depor-
te adaptado y desde noviembre
del 2010 un grupo de 9 adultos
de la Fundacidén acude 2 martes
al mes a clases de Golf, con una
duracién de 1 hora.

Padel

Un afio mas la Fundacién partici-
pé en la Copa Julio Alegria de
Padel celebrada en la Casilla. Un
grupo de 18 chicos y chicas parti-

cip6 en un clinic dirigido a perso-
nas con discapacidad y con la
colaboracién de la Federacion de
Deporte adaptado de Bizkaia.

Tenis

Con motivo de la IV edicion del
Master Tenis de Bilbao, celebrada
en el Palacio de deportes Bilbao
Arena, un grupo de 12 usuarios/as
de la Fundacion, recibié una
“master class” que fue impartida
por algunos de los prestigiosos
tenistas que participaban en el
torneo.
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Desde el mes de Abril un grupo
de 7 nifios/as de la Fundacidn
estan participando los sdbados
por la mafiana en actividades de-
portivas en el Polideportivo de
Lasesarre de Baracaldo.

Esta actividad ha sido promovida
y organizada por un grupo de
familias que han conseguido que
Vidacaixa les apoye econdmica-
mente para poder contar con mo-
nitores deportivos de Kiroletan
Sport en el desarrollo de las acti-
vidades.

El objetivo es que los participantes
disfruten practicando actividad
fisica y adquieran habitos del &m-
bito del deporte, las sesiones son
de algo mas de una hora, y en
ellas se llevan a cabo diferentes
juegos y deportes {atletismo,
fatbol, esku-pilota, baloncesto..)




#EHDSF#

LA VIDA ES PURO TEATRO!

El dia 23 de Noviembre a las 16:30
tuvimos la suerte de disfrutar de
una obra de teatro en la misma
Fundacién para el grupo de auto-
gestores Entzun Gure Nahia y algu-
nos usuarios/as del programa Etxe-
ratu.

La creacion de este programa surge
gracias a la iniciativa de Blanca
Marsillach por difundir los benefi-
cios del teatro a un grupo especifi-
co: personas con discapacidades
fisicas, sensoriales e intelectuales.

A través de los anos y su experien-
cia en el teatro, Blanca ha compro-
bado que éste es ademas una va-
liosa herramienta a la hora de
construir o reconstruir la autoestima
de una persona.

Para esta ocasion, han seleccionado
ademas una obra definitivamente
contemporéanea, “Silencio...
Vivimos”.

Vivir no es facil. Nada es lo que
parece. Todos pretendemos ser lo
que no somos. Todos actuamos
como personajes, a menudo secun-
darios, de una obra —la vida- llena
de momentos dificiles.

A través del contenido de este
programa y de la participacion en
el proceso creativo y el desarrollo
de los personajes, contribuimos en
el desarrollo personal de los parti-
cipantes promoviendo la confianza
personal y ayudamos a producir o
descubrir cambios personales en
sus habilidades y aptitudes, ademas
de mejorar sus relaciones sociales.
Las actividades que llevamos a cabo
en grupo facilitan la comunicacién
y cooperacion de los participantes.

“SILENCIO... VIVIMOS" toma el
titulo de la produccién homénima

que protagonizd Adolfo Marsillach
a finales de los sesenta y el conte-
nido de casi todas las series que

cred: Silencio. .. se rueda, Silencio. ..
estrenamos y, por supuesto, Silen-
cio... vivimos.
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Abadinoko Udaleko Alkateak eta

lankideek IENEKOri

Zortzi hilabete egin ei dituzu gure
artean. Bai arin pasatu dela den-
bora! Eta konturatu orduko joan
zara, baina ez arrastorik utzi barik.
Eta zuk utzitako hutsunera begi-
ratuta irudi samurrak eta oroitza-
pen atseginak baino ez zaizkigu
pilatzen. Eta, denbora faltagatik
edo batek jakin zergatik, gutako
bakoitzak zuri aurrez aurre erakut-
si ez dizun eskerrona letra hauen
bitartez agertu nahi dizugu.

Después de un periodo corto de
adaptacion y aprendizaje, de la
mano de ldoia, empezaste a
“nadar” t0 solo. A las mafanas
llegabas sigilosamente, y puntual.
Pero nada mas secar las gafas y
guardar el mévil necesitabas car-
gar las pilas, o quizas repartir
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toda la energia acumulada duran-
te la caminata diaria desde tu
casa al ayuntamiento. Y lo hacias
de una manera que nos ha dejado
especial huella. Nos estamos re-
firiendo a esos abrazos tuyos tan
fuertes y profundos, llenos de
ternura y de vitalidad. Y a media
mafiana habia también quien tenia
la suerte de sentir tus dos manos
en su espalda, reconfortante ma-
saje para desentumecer los
musculos.

Eta hamaikak aldera hiruzpalau
lankide joaten zineten elkarrekin
gosaltzera. Ez dakit zuk zer jaten
zenuen, inoiz tortillaren bat uste
dut baietz, egia dena da irriba-
rretsu eta beste arintasun batekin
itzultzen zinela beti.

En tus 4-5 horas diarias has desa-
rrollado multitud de labores: llevar
a la Mediateka periddicos, revis-
tas, cartas, libros, documenta-
cion...; buscar en el archivo docu-
mentos de gastos e ingresos para
seguidamente ordenar, sellar y
guardar; confeccionar etiquetas;
llevar documentos al banco y a
Txanporta; sellar facturas; destruir
papel o hacer albaran de cartas
certificadas y normales y llevarlas
a correos. Y otras muchas tareas
que tu recordarés.

Eta argi daukagu egin dituzun
beste gauza horien artean hau ez
duzula zati batean ahaztuko, ezta
guk ere: goiz batean Abadifion
solte ibili zen ahuntz baten atzetik




egindako joan-etorriak. Udaltzai-
nak, baserritarrak, udaleko admi-
nistrariak, herritar batzuk.... Aba-
difio erdi ahuntzari segika, eta zu
operazio horren guztiaren erdian.
Por zierto, azkenean nongoa zen
ahuntza?

Eta zure eguneroko lanarekin gure
buruak zabaldu eta eskema asko
apurtu badituzu, beste horrenbes-
te lortu zenuen azken egunean,
agurrekoan, erakutsi zenuenare-
kin. Hori da apaltasun lezioa eta
egoten jakitea! Gainera, zer eta
zeuk kontzertua eskaini quri, au-
rrean alkatea bera eta lankide ge-
hienak zirela, goikoak, behekoak
eta kanpokoak.

Un concierto con tres temas muy
conocidos, que al compas de tu
flauta mégica lograste hacer un
nudo en la garganta a varios de
nosotros y nosotras, Canciones,
ademés, que, no sabemos si lo

hiciste a propésito, encajaban per-
fectamente en aquel ambiente.

Seguro que las conoces, pero te
recordamos parte de las letras.

“Escucha hermano [a cancién de
la alegria,
el canto alegre del que espera un
nievo dfa.
Ven, canta, suefia cantando,
vive sofiando el nueve sol..,

“ (Himno de la alegria). ”

...Oye a tu dios y no estaras solo.
Liegas aqui para brillar, lo tienes
todo,
la hora se acerca, es el momento.
Vas a ganar cada batalla, ya lo
presiento...

"(Waka Waka).”

...Cerca, lejos, dondequiera que
estés,
creo que el corazén sigue
latiendo.

#EHDSF#

Una vez mas abres tu puerta y
estds aqui, en mi corazén.
Y mi corazén sigue latiendo...

"(Titanic)”.

Eta azkenean joan egin zinen,
irribarre eta besarkada mordoa
oparitu eta gero. Eta hasieran tris-
tura apur bat ere nabaritu arren,
une honetan pozik gaudela esan-
go dizugu. Zergatik? Ba, zurekin
lagun bat gehiago irabazi dugu-
lako. Eta hori suerte handia da
guretzat. Eta askoz gehiago poz-
tuko ginateke zuk ere gauza bera
sentituko bazenu.

Besarkada handi bana, leneko,
zeuk ematen dituzun modukoak,
estu-estuak, eta, bene-benetan,
eskerrik asko.

Badakizu, ateak zabalik dituzu.
Abadifioko Udaleko Allkate eta
lankideek
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CENTRO MEDICO DE RECUPERACION

Rehabilitaciéon, Medicina Sofroldgica,
Medicina del Deporte

> Dr. JOSEBA AGUINAGA
> Dr. CARLOS BARRIE

Cecllmf_
C/Euskal Herria n°27

Hurtado de Amézaga, 50, 48008 Bilbao 48990 Algorta
Tino: 944 439 962/66 Fax: 944 218 440 Tel.: 944 911 281
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Todas las.personas tenemos metas e ilusiones que
alcanzar. Y ninguna desigualdad social o circunstancia
personal debe limitarlas. Este es nuestro compromiso:
que la solidaridad de Bizkaia haga que la vida de cualquier
persona no tenga limites.

Eragozpenik
gabeko bizitza.

Denok ditugu geure helmugak eta ilusioak. Eta inongo
desberdintasun sozialek edo zirkunstantzia pertsonalek
ez lituzke horiek eragotzi behar. Hau da gure konpromisoa:
bizkaitarron elkartasunari esker inoren bizitzak eragozpenik
ez izatea.
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