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Presentacio

Benvolguts i benvolgudes,

Voldria comengar donant les gracies a tots els usuaris i usuaries, les families, els voluntaris, les empre-
ses 1 les institucions per les mostres de suport rebudes en un any dificil, marcat per la mort de la fun-
dadora i presidenta de la Fundacié Catalana Sindrome de Down, Montserrat Trueta, el dia 4 de maig.

El seu llegat encoratjador i el seu convenciment que cal enfocar els reptes i mirar endavant amb
optimisme ens omplen d'orgull i agraiment pel cami recorregut al seu costat, i ens exhorten a seguir
endavant amb més accions i propostes.

Fidels amb el compromis amb la innovacié, el desenvolupament i la qualitat de la prestacié dels
nostres serveis, vull destacar la creacié del Departament de Promocio de Persones i Participacio Ciu-
tadana. Aquest departament aglutina certes linies d’accié que ja estaven en funcionament: Exit21
(www.exit2l.org), Assemblea de Drets Humans Montserrac Trueta, Representacid i participacié
ciutadana i Promocié de talencs, tots ells espais per al foment de les capacitats i els talents de les
persones.

També cal posar de relleu, de manera global, 'atencié a 2.042 persones en els nostres diferents serveis,
aixi com les 2.421 visites efectuades al Centre Medic Barcelona Down (CMBD), que compta amb
2.946 histories cliniques... I aquest any hem donat la benvinguda a vinti-quatre nadons!

De la nostra activitat medica voldria remarcar 'adaptacié de l'estacio de treball clinic del CMBD per
poder oferir visites per mitja de videoconferencia, entre altres possibilitats, a fi d’afavorir les consultes
no presencials, tot evitant els desplagaments innecessaris. D’aquesta accié sen podran veure els fruits

al llarg de l'any 2019.

D'altra banda, 'atenci6 a la petita infancia amplia la seva oferta i consolida I'Espai familiar de joc
com a activitat educativa i de relacié. En els grups de suport i ajuda matua per a families d’infants i
adolescents es treballa de manera coordinada amb els professionals del Servei de Seguiment en I'Ecapa
Escolar i del Servei d’Atenci6 a les Families.

Dins del calendari anual d’activitats, cal destacar la participacié de Quim Masferrer en la XII Troba-
da de families, i la XIII edici6 de la Festa de Nadal, un gran dia per als més petits. Aixi mateix, aquest
any estem molt orgullosos per la publicacié i I'acte de presentacié del llibre Ignorant la SD. Memories
i reflexions, escrit per Andy Trias.

Sempre és un orgull recordar-vos que el Centre de Desenvolupament Infantil i Atencié Precog, el
Servei d’Insercié Laboral «Collabora», el Servei de Suport a la Vida Independent i el Servei de Temps

Lliure i Formaci6 «Connecta» estan acreditats amb el certificat de qualitat segons la norma ISO
9001:2015.

Pel que fa a programes formatius per als nostres usuaris i usuaries, les seves families, i els professionals,
continuem treballant per poder seguir oferintlos novetats. Igualment, continuem la linia dampliar


http://www.exit21.org

i elaborar nous itineraris en collaboracié amb les universitats, tot presentant noves oportunitats i
sortides laborals a les persones.

En nom de tot l'equip huma de la FCSD, reitero el meu agraiment als voluntaris, les entitats, les em-
preses i els particulars que ens acompanyeu i ens ajudeu a fer possible tota aquesta tasca.

En especial, dedico I'agraiment més sentit a les persones amb sindrome de Down o discapacitat intel-

lectual i a les seves families, pel seu esforg, voluntat i entusiasme.

Katy Trias Trueta
Directora general



Patronat

Patrons d’Honor

Patrons

VICTORIA DELS ANGELS (A. C. S.)
M. DEL MAR RAVENTOS

JOSEP M. ESPINAS

RAMON TRIAS FARGAS (A. C. S.)
FRANCISCO DOMINGUEZ DEL BRIO
ROBERT VERGES (A. C. S.)

FEDERICO MAYOR ZARAGOZA

Presidéncia
Vicepresidencia i secretaria
Tresoreria

Vocal

Vocal

Vocal

Vocal

Vocal

Vocal

MONTSERRAT TRUETA
ANTONI TRIAS

CARMEN BUXERES
CRISTINA ESTEVE

JOAN ROCA

JOAN RODES (A. C. S.)
MONICA TERRIBAS

S. A. R. PRINCESA ALEX{A

KATY TRIAS






Qui som

La Fundacié Catalana Sindrome de Down (FCSD) és una entitat privada, sense anim de lucre, que
fou constituida el 30 de marg¢ de 1984 i declarada d'utilitat publica el 24 d'octubre del mateix any.
Esta inscrita en el Registre de Fundacions de la Generalitat de Catalunya amb el nam. 61.

o Objectius generals

Treballar per a la millora de la qualitat de vida de les persones amb sindrome de Down (SD) o altres
discapacitats intellectuals (DI); ésser un organ permanent destudi i recerca en els ambits medic, psi-
cologic, pedagogic i social; per crear, ampliar i millorar, dins les seves possibilitats, tots aquells serveis
que responguin a la seva demanda social, personal i familiar.

o Ambit dactuacié

Tot i que la majoria de serveis de la FCSD tenen com a ambit d’actuacio especialment la ciutat de
Barcelona, la seva provincia i també tot Catalunya, per la seva naturalesa com a centre de referencia,
alguns dels seus serveis com ara el Centre Medic Barcelona Down o la seva activitat cientifica, seste-
nen a tot I'Estat espanyol i fins i tot a l'estranger, concretament a paisos europeus, d’America Llatina

i del nord d’Africa.

e Collectiu atés

El Centre de Desenvolupament Infantil i Atencié Primerenca (CDIAP de 'Esquerra de 'Eixample,
Sant Antoni, Sant Gervasi, Tres Torres, Putxet-Farrd), esta especialitzat en la consulta, el diagnostic
i el tractament de la poblacié infantil, des del moment de la concepcié fins als 6 anys, amb alguna
discapacitat o trastorn o bé amb el risc de presentar-ne. En la resta de serveis satén a persones amb la
SD o altres discapacitats intellectuals al llarg de tota la seva vida. El Centre Medic Barcelona Down
proporciona atenci6 medica, preventiva i de tractament, a infants i adults amb SD.

o Adhesions

La Fundacién forma parte de: ACTAS (Associacié Catalana de Treball amb Suport), AESE (Asocia-
cion Espariola de Empleo con Apoyo), Coordinadora Catalana de Fundacions, DINCAT (Discapacitat In-
tellectual Catalunya), Down Espana, Federacion Espariola de Sindrome de Down, DSMIG (Down Syndro-
me Medical Interest Group), EDSA (European Down Syndrome Association — la Fundacié és cofundadora-),
Plena Inclusién, Inclusion International, Trisomy 21 Reserach Society, UCCAP (Uni6 Catalana de Centres
de Desenvolupament Infantil i Atencié Precog).
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Montserrat Trueta (1932-2018), in memoriam

El 4 de maig de 2018 va morir Montserrat Trueta i Llacuna, impulsora i fundadora de la Fundacié
Catalana Sindrome de Down (FCSD). Trueta era filla del doctor Josep Trueta i Raspall, i vidua del
politic Ramon Trias Fargas. Pel seu activisme social va rebre la Creu de Sant Jordi I'any 1992 ila
Medalla d’Honor del Parlament de Catalunya I'any 2004.

El quart del seus fills, 'Andy, va néixer amb la sindrome de Down (SD). En aquest sentit, Trueta va
dir que «els metges van encertar el diagnostic, pero no el pronostic». Per aixo va dedicar la seva
vida a lluitar per la defensa dels drets de les persones en situacio de discapacitat intel-lectual.
La seva tenacitat va permetre que les persones amb discapacitat intellectual (DI) passessin de ser
objectes a ser subjectes amb plens drets i deures com la resta de ciutadans.

Creaci6 de la FCSD

Lany 1984, juntament amb Trias Fargas i un reduit grup de families i professionals, Montserrat Trueta
va crear la Fundaci6 Catalana Sindrome de Down, en un context marcat per l'aprovacio a les Corts
espanyoles de 'anomenada Llei dintegracié social del minusvalid (LISMI), I'any 1982, que
va impulsar el mateix Trias Fargas. Abans de 'aprovacio de la LISMI, la societat no creia ni en la
valua, ni en les capacitats de les persones amb discapacitat intellectual.

La Fundacié va néixer en ple desenvolupament de la LISMI amb tres objectius destacats: l'estudi i la
recerca medica i social, la formacié de professionals, i I'atenci6 directa a les persones i les seves families.
La linia de treball de l'entitat es va inspirar, principalment, en la tasca de professionals destacats de
diferents paisos com el Canada, el Regne Unit i, especialment en el seu inici, en el Child Development
and Mental Retardation Centre, Experimental Unit, de la Universitat de Washington, Seattle, EUA.

La Fundacio, sota la presidencia de Montserrat Trueta i la direccié de la seva filla Katy, qui prendria
el relleu de la seva mare com a directora I'any 2000, va crear serveis pioners com el de Vida Inde-
pendent, el Centre Medic Barcelona Down o el servei d’Inclusié Laboral, que actualment ajuden a
centenars de persones a portar una vida inclusiva.

Maratdé de la Sindrome de Down

El 18 de desembre del 1993 es va celebrar la segona Maraté de TV3, que va ser dedicada a la Sindrome
de Down amb l'objectiu general de visibilitzar socialment la SD i prevenir i paliar els efectes produits
per l'excés de material genetic. La FCSD, a través de I'impuls de Montserrat Trueta, va ser I'encarre-
gada d'organitzar I'esdeveniment (en aquella ¢poca encara no existia la Fundacié de la Maratd) amb
dos objectius concrets: recollir fons per a la recerca genetica i desenvolupar una campanya de sensi-
bilitzaci6 per aconseguir una vida al més normalitzada possible per a les persones amb SD. Aquest
esdeveniment va ser clau per desenvolupar la recerca genetica i per generar una maduresa social en
relacié amb les persones que tenen aquesta sindrome.
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La Marat6 del 1993 va recaptar 2.352.669 € que van servir per financar deu projectes d’investigacio
relatius a la SD. Els relacionats amb la FCSD van permetre obtenir resultats practics de gran utilitat
com ara la creaci6 de la primera base de dades especifica per a la SD (que va permetre, entre
d’altres, la realitzacio d'estudis sobre la incidencia de la celiaquia, o una investigacié exhaustiva de les
patologies més freqiients que afecten els adults amb SD) i I'elaboracié de les primeres corbes de
creixement especifiques per a la SD que es van facilitar a pediatres de tot Espanya.

Apunt biografic de Montserrat Trueta
(Barcelona, 20 de marg de 1932 - Barcelona, 4 de maig de 2018)
Filla del Dr. Josep Trueta.

Exiliada durant la Guerra Civil espanyola, tota la seva familia sestableix a Anglaterra, Regne Unit.
Sera I'any 1954, després del seu matrimoni amb Ramon Trias Fargas, quan torni a Barcelona.
Mare de quatre fills, entre els quals 'Andy Trias —nascut 'any 1972—, que t¢é la sindrome de Down.

Educacié

1940-1949 Rye St. Antony School, Oxford, Anglaterra, Regne Unit.

1950-1951 Somerville College, Oxford, Anglaterra, Regne Unit.

1981-1986 Llicenciada en Filosofia i Ciencies de 'Educacié. Especialitzacio en Psicologia
Clinica, Universitat de Barcelona.

Nomenaments i activitats

1977-1984 Es vicepresidenta d’ASPANIAS, Associacio de pares de nens deficients de Barcelona.

1978 Inicia un programa d’estimulacié preco¢ amb la Dra. Teresa Vicente.
Presideix la II Sessio plenaria del VII Congrés Mundial de la International League of
Societies for the Mentally Handicapped (ILSMH), Viena, Austria.

1978,1979 (2)

1982, 1983 Organitza cinc cursos-seminari sobre estimulacio6 precog a carrec de la Dra. Valentine
Dmitriev, de la Universitat de Washington, Seattle, EUA.

1978-1982 Promociona l'elaboracié de la Llei d'integracié social dels minusvalids (LISMI),
juntament amb el seu marit, Ramon Trias Fargas.

1978-1986 Forma part de la Comissio per a la Familia de la International League of Societies for

the Mentally Handicapped.

1980 Organitza tres conferencies a carrec del Dr. F. S. W. Brimblecombe, de la Universitat
d’Exeter, Anglaterra, Regne Unit:
» «La collaboracié entre pediatres i pares en l'atenci6 precog». The British Council
Institute de Barcelona.
« «El paper del pediatra en I'atencié precog de I'infant amb deficiencies fisiques i
mentals». Dept. de Pediatria, Hospital Clinic i Provincial de Barcelona.

16



1980-1984

1980-1995

1982-1990

1982

1984

1987

« «Nou enfocament en l'assistencia del nen amb retras». Academia de Ciencies Mediques
de Barcelona.

Imparteix classes de Pedagogia Terapeutica: cursos de 5¢ i 6¢ en 'Escola de Professorat
de la Universitat Autonoma de Barcelona.

Forma part del Consell d’Educacié del Departament d’Ensenyament de la Generalitac
de Catalunya, Secci6 d’Educacié Especial.

Participa en diverses comissions de la Generalitat de Catalunya:

« Membre del Comite assessor del president per a I’Atencio a la integracié social de les
persones amb disminucio.

+ Membre del Consell General de Serveis Socials de la Generalitat de Catalunya.

Forma part de la Comissi6 de Drets de la LISMI - actual LGD (Llei general de discapacitat).
Saprova la LISMI, per unanimitac, a les Corts Generals.

Funda, junt amb Ramon Trias Fargas i un reduit grup de pares i professionals, la
Fundacié Catalana Sindrome de Down, de la qual esdevé presidenta i directora.

La FCSD es crea sota el marc legal de la LISMI i, inspirada en tots els seus fona-
ments, adopta com a missié «respectar la dignitat de les persones amb discapacitat,
tot promocionantne el desenvolupament i la inclusio en la nostra societat». De ser
objectes, les persones amb discapacitat passaven a ser subjectes amb plens drets i
deures com la resta de ciutadans.

En un moment en que la societat no creia ni en la valua, ni en les capacitats d’aquestes
persones, la Fundacio neix amb tres objectius destacats: 'estudi i la recerca medica i
social, la formacio6 de professionals, i 'atencio directa a les persones i les seves families.

La linia de treball de la Fundacié es va inspirar, principalment, en la tasca de profes-
sionals destacats de diferents paisos com el Canada, el Regne Unit i, especialment en
el seu inici, en el Child Development and Mental Retardation Centre, Experimental
Unit, de la Universitac de Washingron, Seattle, EUA. Centre, aquest darrer, que,
dirigit per la Dra. Valentine Dmitriev, i dedicat a treballar el desenvolupament de
nadons i infants amb sindrome de Down, va certificar oficialment la participacié del
Servei d’Educacié i Estimulacié Precog de la FCSD en el Down Syndrome and other
Developmental Delays Program, reconeixent aixi la seva capacitat per poder iniciar
les seves activitats.

La Fundaci6 signa un conveni amb el Departament de Sanitat i Seguretat Social de la
Generalitat i 'TONCE per oficialitzar el CMBD. Centre pioner a I'Estat espanyol en
materia de sindrome de Down, basa la seva practica en el Programa de salut preventiva
dissenyat 'any 1986, i que anira evolucionant i creixent en nombre d'especialitats que
ofereix i en nombre de persones ateses.

D'altra banda, en el seu afany de creaci6 i difusié de coneixement, el CMBD inicia la
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1986-1987

1987

1988

1993

1993-2018

Publicacions

traducci6 del butlleti Papers and Abstracts for Professionals —impulsat per la Dra. Mary
Coleman—, i el publica amb el nom de Sindrome de Down, Articles i Resums Cientifics per a
Professionals —germen de la futura SD DS Revista Médica Internacional Sobre la Sindrome de
Down— mitjangant el qual incideix en la formacié dels pediatres de tot I'Estat espanyol.

El CMBD esta vinculat als més prestigiosos organismes de 'época, com ara el DS-
MIG (Down Syndrome Medical Interest Group).

En reconeixement a la seva tasca, 'any 2010 el Centre Medic Barcelona Down és
guardonat amb el Premio Reina Sofia de Prevencion de la Discapacidad.

Duu a terme practiques de psicologia infantil en el Departament de Pediatria de
I'Hospital de la Santa Creu i Sant Pau de Barcelona.

Es membre fundador de I'European Down Syndrome Association (EDSA).

Es membre de la comissi6 assessora del comite director del Programa sectorial
d’estimulacio precog de I'Institut Catala d’Assistencia i Serveis Socials de la Generalitat
de Catalunya.

Aconsegueix que la segona edici6 de La Marat6 de TV3 estigui orientada a «obtenir
més coneixement de la disfuncié del cromosoma 21 i prevenir i palliar els efectes
produits per l'excés de material genetic.

Es recapten 2.352.669€ que la FCSD destina a deu projectes de recerca externs,
seleccionats per un comite cientific constituit per professionals rellevants de I'Estat
espanyol.

Per a aquesta edici6 de La Marato, la FCSD organitza una campanya de conscienci-
aci6 dissenyada per als alumnes de secundaria de totes les escoles de Catalunya, que
porta a terme gracies a un important grup de voluntaris.

La Marat6 suposara un abans i un després en la visibilitat de les persones amb sindro-
me de Down a la nostra societat.

Continua dedicant la seva vida, practicament en exclusivita, al creixement de la
Fundaci6, afavorint la creaci6 de tots aquells serveis i programes necessaris, i
adaptancla i fencla evolucionar amb els canvis de la societat.

Des del 1977, fins al final de la seva vida, Montserrat Trueta va escriure articles en
diverses publicacions i revistes del sector —tant de I’Estat espanyol com de l'estranger.
AixI mateix, va dirigir i coordinar nombroses publicacions, i va estar al capdavant
de la traduccié de llibres d’altres teorics com Paul T. Rogers, Mary Coleman, o Cliff
Cunningham, entre d’altres.
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Ponéncies i conferéncies

També des de I'any 1977, va participar com a ponent en jornades i congressos arreu del
moén (Viena, San Juan de Puerto Rico, Nairobi, Edimburg, Genova, Orlando, Dublin
o Roma, entre d’altres); aixi mateix, intervingué en innombrables conferencies, xerra-
des, o ponencies arreu de Catalunya i de tot 'Estat espanyol.

Premis i reconeixements a la seva persona

Creu de Sant Jordi «per la seva gran tasca envers la integracié social de les persones amb

discapacitat» (1992).

Medalla d’Honor del Parlament de Catalunya «pel seu treball per a la millora de la qualitat
de vida de les persones amb sindrome de Down i per la seva contribucié a la integracié
social de les persones amb discapacitat intellectual> (2004).

Cruz de Oro de la Orden Civil de la Solidaridad Social «en reconeixement a la seva dedi-
cacid, atencio i defensa dels drets de les persones amb discapacitat i el seu treball al

capdavant de la Fundacié Catalana Sindrome de Down» (2007).

Principals premis i reconeixements a la Fundacié Catalana Sindrome de Down

Premi Relacions Publiques Catalunya 92 «per les seves accions en el camp de la imatge i
la comunicacié» (1993).

Premi Extraordinari de la I Edicié dels Premis Catalunya d’Educacié del Departament d’En-
senyament de la Generalicar de Catalunya «per la intensa tasca i dedicacié excepcional a
favor de la integracio socioescolar de nens i nenes amb la sindrome de Down» (2002).

Medalla d’Or de Cruz Roja Espariola per la tasca que desenvolupa a favor de les persones
amb discapacitat intellectual» (2007).

Creu de Sant Jordi «per una trajectoria rellevant en la millora de la qualitat de vida de
les persones amb aquesta sindrome o altres discapacitats intellectuals. La tasca de
l'organitzacio fa possible la integracié d’aquestes persones a la societat i I'assoliment
del maxim grau de dignitat, respecte, autonomia i benestar» (2009).

Premio Reina Sofia de Prevencion de la Discapacidad «pels treballs de l'equip del Centre
Medic Down, adrecats a donar resposta medica a la realitat que viuen les families
amb membres amb sindrome de Down, a partir de la investigacié biomedica, el desen-
volupament assistencial, la difusié i la divulgacié medica, amb el resultat d’una inte-
gracio social i laboral certa» (2010).

Premi Ramon de Teserach, que atorga '’Acadeémia de Ciencies Mediques i de la Salut de
Catalunya i Balears en reconeixement «a la tasca del Centre Medic Barcelona Down

per a la promoci6 de la salue» (2012).

Placa al treball del president Macia, de la Generalitat de Catalunya, en reconeixement «a la tasca
realitzada en matéria d'inclusié laboral pel Servei d'Integracié Laboral “Collabora™ (2014).
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Premis Alzheimer 2017, Modalitat Social, de la Societat Espanyola de Neurologia
«com a reconeixement a la seva tasca dual, tant cientifica i investigadora, com social i
divulgativa per als pacients amb sindrome de Down i malaltia d’Alzheimer, i les seves
families» (2017).
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Centre de Desenvolupament Infantil i Atencio Precog
CDIAP

El Centre de Desenvolupament Infantil i Atencié Preco¢ (CDIAP) atén families amb infants que
presenten algun trastorn en el seu desenvolupament o que estan en risc de presentar-ne fins als sis
anys d'edat.

Forma part del Programa Sectorial d’Atencié Precog de la Direccié General de Proteccié Social
(DGPS) del Departament de Treball, Afers Socials i Families de la Generalitat de Catalunya, i el seu
ambit d’actuacié compren els barris de 'Esquerra de 'Eixample - Sant Antoni, Sant Gervasi - Bona-
nova, Tres Torres i Putxet-Farré de Barcelona.

Com a Servei d’Atenci6 Precog es va constituir el 1984 a la FCSD, i el 1998 va assumir les funcions
i els objectius que es van definir amb la constitucié del Programa Sectorial d’Atencié Precog. Des de
llavors, es va incloure a la nova gestio, en regim de concertacio, proposada per 'ICASS (actual DGPS),
i, per aquest fet, els serveis oferts des del CDIAP van esdevenir gratuits.

El CDIAP forma part de la Uni6 Catalana de Centres de Desenvolupament Infantil i Atencié Preco¢
(UCCAP) i compta amb el certificat de qualitat d’acord amb la norma ISO 9001:2015.

El CDIAP compta amb el certificat de qualitat d’acord amb la norma ISO 9001:2015, juntament
amb el Servei de Temps Lliure i Formaci, el Servei d’Inserci6 Laboral i el Servei de Suport a la Vida
Independent.

Objectiu principal

Oferir als infants que presenten trastorns en el seu desenvolupament, o tenen risc de patirne, i les
seves families tot allo que des del vessant preventiu i assistencial pugui potenciar la seva capacitat de
desenvolupament i benestar, possibilitant de la manera més completa la seva integracié en el medi
familiar, escolar i social aixi com la seva autonomia personal.

Metodologia

Latencid que ofereix el Servei és global: acompanya I'infant (diagnostic, tractament o suport), la seva
familia i I'entorn, amb la finalitat de donar el suport adequar als pares per afavorir el creixement i
l'autonomia personal del seu fill o filla.

Dades

A. Activitat assistencial i dades dels infants atesos

B. Activitats de prevenci6 i deteccié amb professionals
C. Activitats de coordinacié amb professionals

D. Enquesta de satisfacci6

Persones ateses durant 'any 758
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A. Activitat assistencial i dades dels infants atesos

Lactivitat assistencial compren el diagnostic i el tractament de totes les demandes procedents de
families amb infants menors de sis anys amb qualsevol tipus d’alteracio en el seu desenvolupament, o
risc de tenir-ne, de la zona de referéncia.

Actualment, les activitats que sofereixen son:
» Atenci6 psicologica
» Atenci6 logopedica
« Atencio fisioterapeutica
« Atenci6 neuropediatrica
« Atenci6 social
» Terapia aquatica
+ Grups de psicomotricitat
+ Grups de comunicacid i llenguatge
Totes aquestes activitats es duen a terme a la seu del CDIAP, llevat de la terapia aquatica i els grups

de psicomotricitat que es desenvolupen en espais cedits per ONCE Catalunya, gracies a un conveni
de col-laboracio.

Evolucio del nombre d’infants atesos
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Motiu de les baixes
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Derivacions de les baixes

CENTRE D'EDUCACIO ESPECIAL: 2 ALTRES DISPOSITIUS PRIVATS: 16

CREDA**: 1 ——*  ALTRES DISPOSITIUS PUBLICS: 50

csmi*:28

—e

ESCOLA ORDINARIA: 8

ALTA - SENSE DERIVACIO: 199

* CSMIJ: Centre de Salut Mental Infantil i Juvenil
“* CREDA: Centre de Recursos Educatius per a Deficients Auditius
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Distribucio segons edat i sexe
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Distribucio segons diagnostic principa
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Distribucio segons escolaritzacié

Escolaritzats I 409
No escolaritzats 349

B. Activitats de prevencid i deteccié amb professionals
Una de les funcions del CDIAP és la prevenci6 i la promocié de la salut basada en la deteccié de

qualsevol alteracié en el desenvolupament global de la poblacié infantil. Adrecada a diferents ambits
(sanitari, escolar i social.), es du a terme amb la finalitat de detectar els simptomes de manera precog
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per tal devitar l'estructuracio patologica. Alhora, sassessoren els professionals dels diferents ambits
en tots aquells aspectes del desenvolupament infantil que necessitin.

« Activitats de prevenci6 i deteccié dutes a terme

Ambit de la salut

Ambit de I'ensenyament

C. Activitats de coordinacié amb professionals

16
TOTAL 228

Una altra funcié del CDIAP és la coordinacié amb els diversos dispositius de la xarxa (sanitaris, edu-
catius i socials) que intervenen en els diferents casos per tal de complementar la informaci6 i establir

els objectius a treballar conjuntament:

Ambit de la salut
Ambit de I'ensenyament

Ambit dels serveis socials

D. Enquesta de satisfaccio
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Servei de Seguiment en I'Ecapa Escolar
SSEE

El Servei de Seguiment en I'Etapa Escolar (SSEE), creat I'any 1986, atén els infants i els adolescents
amb SD o altres DI, les seves families, els centres docents i altres professionals, en el periode que va des
dels 3 fins als 18 anys per tal de donar suport al procés d’inclusio escolar i social. La seva funcié com a
centre de recursos especialitzat és contribuir a la millora de les condicions socials, educatives, comu-
nicatives i psicologiques d’aquest procés en el periode d'escolaritzacié infantil, primaria i secundaria.
Durant el 2018 hem seguit desenvolupant els diferents projectes que ja tenfem en marxa (Musicant,
Glifing, colonies de cap de setmana) i també n'hem iniciat de nous. En aquest sentit, aquest any 2018
un dels grans objectius que ens hem plantejat al Servei ha estat poder iniciar el Projecte LECTOES-
CRIPTURAZL. En aquest projecte englobem:

« Les adapracions per a la sindrome de Down del Metode de Lectura Glifing.
« Les adapracions per a la sindrome de Down del Metode Le Bon Départ.

En tots dos metodes és basica una valoraci6 previa de l'especialista per tal de poder orientar a la fa-
milia. Seguim treballant dins I'area infantil coordinadament amb el Servei d’Atenci6 a les Families
(SAF), el CMBD i el CDIAP. El Servei forma part de la Placaforma per I'Escola Inclusiva i de la Red

Nacional de Educacién de Down Espana.

Objectius

» Atendre I'infant i 'adolescent amb la SD o altres DI mitjangant tractament en parella o en grup.

« Acollir, informar i orientar les consultes familiars de nens i joves entre 3 i 18 anys que sadrecen
als serveis de la FCSD.

» Atendre les consultes, informar i assessorar els professionals de I'escola, dels instituts, dels Equips
d’Assessorament Psicopedagogic (EAP) o de qualsevol dels ambits educatius.

« Formar els professionals relacionats amb I'educacio de nens/es i joves amb la SD.

« Difondre les funcions del Servei.

Metodologia

Latenci6 directa es duu a terme mitjangant la intervencié en grups terapeutics i d’aprenentatge, que
ofereixen un espai complementari al marc escolar ordinari en afavorir el desenvolupament personal
dels infants i adolescents i la seva inclusi6 social. Aquests grups faciliten el marc idoni per al reconei-
xement i I'acceptacio de la discapacitat, fet que possibilita la construccié de la propia identitat, ja que
el coneixement d’'un mateix és fonamental per a créixer i madurar i, per tant, també per assolir graus
més alts d’autonomia i d’aprenentatge.

Dades

A. Persones ateses

B. Informacio, orientacio i assessorament a les families

C. Informaci, orientacio i assessorament a professionals i estudiants
D. Enquesta de satisfaccio

Persones ateses durant 'any 119
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A. Persones ateses

Tot i que el Servei treballa per cursos escolars, les dades corresponen a anys naturals. Hi ha perso-
nes que donen continuitat al seu tractament d’'un any a l'altre, hi ha baixes i també altes.

Evolucio del nombre de persones ateses

Motiu de les baixes

5 0 13 1 19
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Distribucio segons edat i sexe de les persones ateses
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Distribucié segons zona de residéncia Distribucio segons perfil etiologic
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Fundacié Catalana Sindrome de Down

Distribucio segons tipus d'intervencio dels usuaris en les activitats del SSEE

Memoria 2018

Parella llenguatge i comunicacié 4 8
Juguem i aprenem 6 33
Jocirelacié 4 13
Relacié i comunicacié 10 51
Identitat / Ens fem grans 10 51
Seguiment a l'escola Activitat individual 6
Bon Départ 4 19
Glifing Activitat individual 8
TOTAL 38 189

Distribucio segons etapa escolar
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Tal com succeia en anys anteriors, 'etapa escolar des d'on arriben més nens i nenes a les activitats
que organitza el SSEE segueix sent la primaria. Tot i aixi, en relacié amb I'any passat hem denotat un
augment en les orientacions als programes de formacio i inserci6 laboral.

B. Informacié, orientacid i assessorament a les families

Es tracta de donar suport a les families que busquen una orientacio i una segona opini6, sobretot en
moments d’especial dificultat com poden ser el pas de I'educacié infantil a primaria o de primaria a
secundaria, el moment en queé I'infant pren consciencia de la seva discapacitat, el pas a 'adolescencia,
la finalitzaci6 de 'escolaritzacié obligatoria, etc.

Alllarg del 2018, el nombre de families ateses i el tipus de demanda presentada sén els que sesmenten
a continuacio:

Orientacié i seguiment trimestral 102 304
Acollides i consultes puntuals 42 42
TOTAL 144 346

C. Informaci6, orientacid i assessorament a professionals i estudiants

Per dur a terme el seguiment psicopedagogic dels infants i els adolescents atesos, l'equip collabora
amb els centres docents i els professionals de I'ensenyament implicats. També respon totes les consul-
tes de professionals i d’estudiants adrecades al Servei.

« Assessorament i orientaci a les escoles (amb caracter trimestral i/o en la mesura que el centre ho
soliciti). Els professionals del Servei es desplacen al centre docent per tal de dur a terme el seguiment
psicopedagogic de I'infant o el jove ates.

« Visites de consulta i orientacio a professionals a I'entorn del procés educatiu de I'infant i I'adolescent.

« Realitzaci6 de claustres. Sessions informatives als claustres dels centres docents amb l'objectiu de
conscienciar-los sobre la inclusio d’infants i adolescents amb SD o altres DI

» Sensiblitzacid. El Servei, en la seva funcié de centre de recursos i seguint en la linia de contribuir a
la creaci6 d’'una cultura inclusiva a la societa, treballa en els projectes segiients, creats amb l'objectiu
de conscienciar la poblacié infantil i juvenil escolaritzada a l'escola ordinaria de Catalunya:

Una trobada amb la diversita
Es treballa amb alumnes de secundaria sobre la diversitat, la SD i la inclusié de companys/es amb

discapacitat. En aquest projecte collabora de I'Assemblea de Drets Humans de la Fundacio.

Contacontes
Per mitja de la figura del contacontes, sexplica als alumnes una historia protagonitzada per un nen amb
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SD. El conte permet que els estudiants de primaria facin preguntes, aportin vivencies personals, reflexi-
onin i modifiquin idees preconcebudes en relacié amb el company/a amb SD, ila SD i la DI en general.

Assessorament i orientacié. Seguiment psicopedagogic trimestral 102 271
Consulta i orientacié a professionals i estudiants 25 25
Sensibilitzacié 1 1
Realitzaci6 de claustres 1 1
Assessorament puntual 5 5
TOTAL 134 303

D. Enquesta de satisfaccio

Les puntuacions fan referéncia a les mitjanes obtingudes del total de les respostes dels diferents grups

(families), essent O la puntuacié minima, i 5, la maxima.

Families

VALORACIO INSTAL'LACIONS

VALORACIO DE LES ACTIVITATS
QUE REALITZEN ELS INFANTS

VALORACIO COMUNICACIO

VALORACIO GENERAL

Escoles

INFORMACIi | COMUNICACIO

ATENCIO REBUDA

VALORACIO GENERAL
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Servei de Temps Lliure i Formacio
CONNECTA

«Connectay, el Servei de Temps Lliure i Formacio, treballa per garantir el dret a l'oci en comunitat
per a les persones amb SD o DI. Entenem el temps lliure com aquell que queda fora de les obligaci-
ons, i en que la persona decideix lliurement a que dedicar-se. El Servei sorganitza en diferents arees i
programes que donen la resposta més diversa, integral i enriquidora possible en funci6 de l'edat i els
interessos, dels dies de la setmana i la tipologia de les activitats.

Com a novetat d’aquest 2018, destaquem que al programa de Grup d’amics hem augmentat l'oferta
ludica de caps de setmana fent activitats extraordinaries en collaboracié amb altres institucions,
entitats o persones individuals. Aquest fet ha permes poder ampliar la xarxa de relacions socials i fer
activitats poc habituals durant l'any.

Pel que fa al programa de Turisme, com a novetat, aquest any 2018, tots els viatges els han planificat
les persones que viatgen amb el suport d’'un professional, fent reunions previes per poder decidirne
tots els detalls. Remarquem aquesta organitzacio i planificaci6 ja que permet a les persones estar pre-
sent en tot el procés del viatge. Aixi mateix, hem continuat fent tots els viatges que es van fer I'any
anterior i hem ampliat els de Sant Joan i Nadal per demanda de les persones ja que a I'hora d'oferir
activitats i viatges sempre es parteix des d’aquest punt.

El Servei forma part de la Xarxa d’Accessibilitat i Vida Independent (XAVI) de l'acord ciutada de
Barcelona i del grup de treball de responsables d'oci de la provincia de Barcelona del DINCAT.

El Servei de Temps Lliure i Formacié compta amb el certificat de qualitat d’acord amb la norma ISO
9001:2015, juntament amb el CDIAP, el Servei d’Insercié Laboral i el Servei de Suport a la Vida
Independent.

Objectius
« Gaudir d'un temps lliure de qualitat.
« Fomentar 'autodeterminacié i potenciar que es tinguin interessos i gustos propis.

+ Orientar i aconsellar formacions que afavoreixin el coneixement del mon, la socialitzacié i l'au-
tonomia. Treballar en xarxa amb serveis interns i/o externs per atendre les necessitats de les
persones de manera integral.

« Acompanyar i donar suport a la persona en la definicié i I'execucié del seu pla d’oci.

» Promoure oportunitats diverses perque les persones puguin aprofitar el seu temps, compartir
experiencies, formar-se, viatjar i fer amics.

« Facilitar I'accés a l'oferta de lleure comunitari de la ciucat.

Metodologia

La intervencié dels professionals del Servei parteix de la demanda de la persona. En una primera

33



entrevista, s'identifiquen les necessitats de suport, el nivell d’autonomia, el temps d’'ocupacié i lleure
setmanal, les preferencies, els gustos, etc. A partir d’aqui, sestableix conjuntament el pla d'oci perso-
nal i el suport adient. Les accions que es proposen se centren en la persona i fan s d'una metodologia
flexible on els interessos i les caracteristiques personals son l'eix principal. Cal destacar que es vetlla,
des de I'inici fins al final, perque cada persona gaudeixi d'un lleure inclusiu i comunitari.

Dades

A. Persones ateses

B. Arces

C. Informacid, orientacio i assessorament a familiars i professionals
D. Enquestes de satisfacci6

Persones ateses durant 'any 276

A. Persones ateses

Evolucio del nombre de persones ateses
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El nombre total de persones ateses ha estat de 276 (cal tenir en compte que una persona pot participar
en més d'una area). La taula mostra la distribuci6 segons les arees del Servei i les activitats dutes a terme:

Cursos i tallers 160 160

Activitats a la comunitat 5 21

Aprofita el mati 13 13

Aprofita la tarda 7 7

Activitats entre amics 201 584 activitats caps de setmana
Turisme 107 19 viatges + 60 reunions de planificacio
TOTAL 493 864
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Motiu de les baixes
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Distribucio segons perfil etiologic
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B. Cursos i tallers

» Alllarg del 2018, les persones ateses pel Servei han dut a terme els cursos i els tallers segiients:

Mitjans tecnologics (inicial i avancat) 13
Aula de Formaci6 d’Adults (AFA) 12
Afectivitat i sexualitat (grup 1i grup 2) 19
Drets Humans 4
Anglés (grup mati i grup tarda) 17
Ball modern "
Ball de salé 12
Cineforum 10
Teatre (grup 1igrup 2) 25
Balls tropicals 9
Desplacaments i maneig de diners 12
Espai d'art 16
TOTAL 160

Activitats a la comunitat

Aquesta area t¢ la finalitat de promoure, facilitar i acompanyar les persones en la seva participacio en
l'oferta sociocultural de la comunitat, en igualtat d'oportunitats que la resta de ciutadans.

La intervencio es basa en accions de mediacio entre la persona amb discapacitat i el context ordinari.
Sofereix assessorament, acompanyament i suport al llarg de tot el procés, des del moment de recerca de
l'activitat fins al final d’aquesta. També sofereix informaci i orientaci6 al personal dels equipaments
perque estiguin preparats per rebre i incloure la persona que participara en les activitats. Durant el

2018 s'han fet les activitats segiients:

+ 3 cursos de Hatha ioga al Centre Civic Urgell

» 4 cursos de cuina al Centre Civic Urgell i al Centre Cultural Casa Elizalde

» 4 cursos d’historia i cultura de Barcelona al Centre Civic Urgell i al Centre Civic La Sedeta

« 11 callers d’un dia sobre cultura i historia de Barcelona al Centre Civic Urgell

Total activitats dutes a terme 21
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Pel que fa a aquesta area, cal destacar que hem augmentat el nombre de centres ludics i culcurals que
s’han subscrit al programa Activitats a la Comunitat. Aquest 2018 s'ha fet contacte amb 7 centres
nous i, actualment, ja sén vinti-dos equipaments publics, entitats privades i centres esportius, distri-
buits per Barcelona i I'area metropolitana, que formen part del projecte.

«Aprofita el mati»

Es tracta d'un servei d’atencié diaria adrecat a aquelles persones que, per raons diverses, es troben en
situacié d’inactivitat. Lobjectiu principal d’aquest programa és mantenir i enriquir les competencies
cognitives i funcionals de les persones mitjancant un seguit d’activitats formatives, culturals, artisti-
ques i ladiques dutes a terme en un entorn flexible i motivador.

Les activitats semmarquen en diferents tematiques:

» Espai d’art: dibuix i pintura « Estimulacio cognitiva

« Estiraments i activacié corporal « Autonomia personal

« Activitats socioculturals « Activitats ludiques i d'entreteniment
_ 13 Total activitats dutes a terme 13
«Aprofita la tarda»

Es tracta també d’un servei d’atenci6 diaria adrecat a aquelles persones que, per raons diverses, es
troben en situacié d’inactivitat en el periode de tarda. Lobjectiu principal d’aquest programa és vet
llar per la seva qualitat de vida en el sentit de fomentar les relacions interpersonals i procurar el seu
benestar fisic i personal, mitjangant un seguit d’activitats formatives, culturals, artistiques i ladiques
dutes a terme en un entorn flexible i motivador.

Les activitats semmarquen en diferents tematiques:

« Espai d’art: dibuix i pintura i manualitats « Activitats socioculturals
« Tallers d’informatica, alimentacio saludable, » Activitats ladiques i d'entreteniment

dansa, cistella i joieria i expressi6 corporal

_ 7 Total activitats dutes a terme 7

Activitats entre amics

En el marc d’aquest programa, les persones surten en petits grups, en funcié de I'edat i dels interessos
o les motivacions, i duen a terme, durant el temps lliure del cap de setmana, activitats recreatives,
esportives o culturals diverses, com ara anar a veure espectacles de musica, dansa i teatre; partici-
par en actes benefics; anar a la bolera, al cinema, a dinar, a la discoteca o al karaoke; visitar museus
i exposicions; participar en festes populars, etc. Aquestes activitats son planificades i organitzades
previament per les mateixes persones interessades. Tot aquest procés es duu a terme amb el suport de
professionals i la participaci6 de voluntaris.

Remarquem que a I'area de Grup d’amics es vetlla per garantir la flexibilitat entre els grups gracies
a l'organitzacio de caps de setmana d’activitats flexibles i sortides conjuntes, tot promovent que les
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persones puguin canviar de grup de manera puntual, ja sigui només una sortida setmanal o durant
més temps, per incorporar-se a les dinamiques d’un altre grup i concixer altres persones.

Les persones que participen en aquest programa es distribueixen en 19 grups, en els quals treballen un
total de 16 professionals de suport, amb la col-laboracio de persones voluntaries.

Activitats flexibles i Activitats extraordinaries en col-laboracié amb altres institucions.
Activitars flexibles

Durant el 2018, hem organitzat tres caps de setmana amb activitats flexibles: un al mes de marg, un
alere al juliol, i el darrer, al novembre. Vam dur a terme un total de 23 activitacs diferents, triades i or-
ganitzades pels mateixos participants, i centrades a 'entorn d’aquests temes: esports, ambit recreatiu,
relaxacié i salut, festa nocturna i cultura.

« Activitat FLEXIBLE del 10 i 11 de mar¢: 86 persones
» Activitat FLEXIBLE del 14 i 15 de juliol: 54 persones
» Activitat FLEXIBLE del 24 i 25 de novembre: 84 persones

Esportiva: Basquet, padel, handbol 17
Recreativa: Discoteques, jocs, platja, /aser tag 65
Relaxacié i salut: loga 54
Nocturna: Discoteques, clubs nocturns 38
Artistica: Taller de ceramica, taller d'expressi6 corporal 33
Cultural: Ruta dels dracs de Barcelona 17
TOTAL USOS 224

Alguns Grups d’amics han fet, a més a més, les sortides de cap de setmana segiients, amb dues
nits de pernoctacio:

« Calella, 19-21 de maig: 6 persones (+] persona de suport). Les persones que volien fer el viatge van
fer dues reunions previes per planificar-lo i preparar-lo.

« Santa Susanna, 19-21 de maig: 12 persones (+2 persones de suport). Sortida conjunta de dos
grups; per planificar i preparar el viatge es van fer dues reunions.

TOTAL: 18 persones
Activitats extraordinaries
Durant el 2018, hem organitzat diferents activitats en collaboracié amb altres entitats o instituci-
ons, detallades a continuacié:
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« Participacio a la secmana solidaria d’llusiona, a la bolera del CC Splau (febrer). 43 persones (+6
persones de suport).

*Taller d’expressi6 corporal impartit per cinc estudiants de pedagogia de la Universitat de Barce-
lona (abril). 11 persones (+2 persones de suport).

« Trobada A. L. P. D - Associazione Italiana Persone Down (juny). 19 persones (+3 persones de
suport) van dinar i es van concixer amb el grup de persones italianes que havien vingut a passar
uns dies a Barcelona.

» Jornades SurfArt, dirigides i emmarcades dins del projecte Somdansa, conjuntament amb [’as-
sociacié Hands & Surf i Escola Catalana del Surf (juny). 10 persones (+2 persones de suport) van
passar tot un dia a la platja fent una classe d'expressio corporal, i després, classes de surf indivi-
dualitzades.

« Port Aventura amb Axa de Todo Corazon (juliol). 28 persones (+5 persones de suport) i 15 volun-
taris d’Axa van passar tot un dia a Port Aventura.

« Taller de muntatge musical amb Marco Areddu (novembre). 12 persones (+2 persones de suport).

_ 201 Total activitats dutes a terme 584

Programa de Turisme

Durant 'any 2018 s’han dut a terme els viatges que sesmenten a continuacié. També es detallen les
reunions de planificacié que s’han organitzat per preparar els viacges. Les reunions es realitzen un
cop al mes, les lidera la persona de suport referent que va a cada sortida amb el grup i hi participen
totes les persones que viatgen per decidir-ne tots els aspectes relacionats: amics amb qui es vol viat
jar, dies, desti, transport, allotjament, horaris, activitats, etc.

Viatges de Sermana Santa
« Portugalete, 29 de marg-1 d’abril: 11 persones (+2 persones de suport)

« Tossa de Mar, 29 de mar¢-1 d’abril: 10 persones (+2 persones de suport)
TOTAL: 21 persones

Reunions de planificacié (amb una persona de suport a cada reunio):
+ 2 reunions, amb 14 persones.

TOTAL: 2 reunions

Viarges destiu
« Ametlla de Mar, 25-30 de juny: 4 persones (+] persona de suport).
« Roses, 21-26 de juliol: 11 persones (+2 persones de suport).
« Valencia, 1-6 d’agost: 14 persones (+3 persones de suport).
« Oropesa, 1-6 d’agost: 12 persones (+2 persones de suport).

« Sant Feliu de Guixols, 1-6 d’agost: 11 persones (+2 persones de suport).
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« Puerto de Santa Maria, 1-6 d’agost: 8 persones (+2 persones de suport).

« Roses, 1-6 d’agost: 13 persones (+2 dues persones de suport).

TOTAL: 73 persones

Reunions de planificacié (amb una persona de suport a cada reunio):
« 7 reunions al febrer, amb 43 persones.

« 7 reunions al marg, amb 40 persones.

« 7 reunions a I'abril, amb 52 persones.

« 7 reunions al maig, amb 46 persones.

« 7 reunions al juny, amb 55 persones.

TOTAL: 35 reunions

Viatges per Nadal

Les nits de cada viatge van en funcio de la demanda de les persones que participen a les reunions de
planificacio.

- Figueres, 29-30 de desembre (1 nit): 5 persones (+] persona de suport).
- Girona, 27-30 de desembre (3 nits): 12 persones (+2 persones de suport).
-Salou, 29 de desembre 2018 - 2 de gener 2019 (4 nits). Inclou Cap d’Any: 11 persones (+2 persones de supor).

TOTAL: 28 persones

Reunions de planificacié (amb una persona de suport a cada reunio):
» 6 reunions a l'octubre, amb 37 persones
+ 3 reunions al novembre, amb 23 persones

« 3 reunions al desembre, amb 21 persones

TOTAL: 12 reunions

Viarges en festius extraordinaris
« Revetlla de Sant Joan. Lloret de Mar, 22-24 de juny (2 nits): 12 persones (+2 persones de suport).
+ Revetlla de Sant Joan. Blanes, 22-24 de juny (2 nits): 13 persones (+2 persones de suport).

« Revetlla Sant Joan. Coma-ruga, 23-24 de juny (1 nit): 11 persones (+2 persones de suport).

Aquest any, com a novetat, aprofitant que la revetlla de Sant Joan era en cap de setmana, i recollint la
demanda de participants i families per realitzar viatges més llargs, hem organitzat dos viatges de Sant
Joan de dues nits. Aixi mateix, hem continuat fent la revetlla de Sant Joan d’'una sola nit a per totes
aquelles persones que prefereixen aquesta opcio.

« Cap d’Any. Collserola, 31 de desembre i 1 de gener: 13 persones (+2 persones de suport).
« Cap d’Any. Ametlla de Mar, 31 de desembre i 1 de gener: 11 persones (+2 persones de suport).

TOTAL: 60 persones
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Reunions de planificacié (amb una persona de suport a cada reunio):
+ 2 reunions al maig (18 persones)
+ 3 reunions al juny (31 persones)
« 2 reunions a l'octubre (11 persones)
« 2 reunions al novembre (18 persones)

« 2 reunions al desembre (16 persones)

TOTAL: 11 reunions

Collaboracions d’agencies de viatges de turisme accessible:
« Vavava, de Badalona.

« Travelfast, de Torrejon de Ardoz.

107 Total activitats dutes a terme - 19 viatges

- 60 reunions
de planificacié

C. Informacié, orientaci i assessorament a familiars i professionals

La Fundacié ha atés totes aquelles persones que shi han adrecat per tal de rebre informacié ifo
assessorament sobre aspectes diversos relacionats amb el Servei, del qual també es fa una tasca de
promocio i difusio.

Consultes de families i/o persones interessades 31
Consultes de professionals 3
Consultes d'estudiants 2
TOTAL 36
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D. Enquesta de satisfaccio

Fundacio6 Catalana Sindrome de Down — Memoria 2018

Les puntuacions fan referencia a les mitjanes obtingudes del total de les respostes dels diferents grups
(persones ateses i families), essent O la puntuacié minima, i 5, la maxima

CURSOS

ACTIVITATS A LA COMUNITAT

GRUP D'AMICS

TURISME

CURSOS

ACTIVITATS A LA COMUNITAT

VALORACIO GRUP D'AMICS

TURSIME

Valoracions fetes per les persones

Valoracions fetes per les families

4,9

4,7

4,5

4,4

4,9

4,5

4,6






Servei d’Insercio Laboral
COL-LABORA

«Collabora» és un servei d’inclusio laboral en I'empresa ordinaria per a persones amb SD o altres DI,
iniciat 'any 1996 a partir d'un programa Horizon. En el marc de «Col-labora» es duen a terme activi-
tats d'orientacio, valoracié i seguiment en el procés d’inclusié en 'empresa ordinaria.

El treball és un mitja de socialitzaci6 que facilita que les persones amb DI elaborin la seva identitat, i
construeixin, aixi, el seu projecte de futur. Permet desenvolupar un rol actiu i és la via d’accés al mén
dels adults. Sha d’entendre la inclusié laboral des d’una perspectiva global, on la tasca del professional
va adrecada a orientar i acompanyar la persona i ajudar les families en aquest procés de maduracio.

Aquest any hem continuat en la linia d'oferir noves formacions professionals i ampliar el ventall de
possibilitats laborals. Aixi, doncs, seguim la collaboracié amb la Universitat de Barcelona, oferint un
nou curs, el d’Auxiliar de Serveis. D’altra banda, continuem amb la collaboracio de la Universitat
Pompeu Fabra, en aquest cas, oferint els mateixos cursos que I'any anterior, per una banda el curs
d’Auxiliar de producci6 de programes de radio i, per l'altra, el curs d’Auxiliar de museus.

A més, en collaboracié amb la Fundacié Basquet Catala, hem organitzat el curs d’Auxiliar de moni-
tor esportiu. Igualment, en el marc del conveni de collaboracié amb el BBVA per a la realitzacié de
practiques laborals a les seves oficines, diverses persones s’han beneficiat de I'experiencia de tres mesos
d’aprenentatge en una empresa ordinaria.

AixI mateix, cal assenyalar la continuitat del projecte Cooperants KanGo! i Cooperants de la Genr Gran.

El Servei forma part dACTAS (Associacié Catalana de Treball amb Suport), AESE (Asociacion Espa-
fiola de Empleo con Apoyo) i de la Red Nacional de Trabajo con Apoyo, de Down Espana.

El Servei d'Inclusié Laboral compta amb el certificat de qualitat d’acord amb la norma ISO 9001:2015,
juntament amb el CDIAP, el Servei de Temps Lliure i Formaci6 i el Servei de Suport a la Vida Independent.

Objectius
» Facilitar la cerca d'un lloc de treball mitjancant l'orientacio i la formacié teorica i practica.

» Tractar de manera globalitzada la inclusio laboral de les persones.

Metodologia

El Servei consta de diferents moduls de formacié i d'una borsa de treball. Sempra la metodologia de
la mediacid, que es basa en la col-laboracid i la participacié dels companys de feina i dels caps directes.
Ells s6n qui ensenyen al nou treballador, actuant com a suports naturals. La funcié de mediacio dels
professionals consisteix a optimitzar una relacio que permeti crear models positius i oferir un inter-
canvi d’informacid per facilitar la inclusio.
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Dades
A. Persones ateses
B. Selecci6 i orientacio
C. Cursos
D. Borsa de treball
E. Seguiment de les persones amb contracte
F. Conveni sociolaboral
G. Informacio, orientacio i assessorament a familiars i professionals
H. Enquesta de satisfaccio

Persones ateses durant I'any 304

A. Persones ateses

Evolucio del nombre de persones ateses

320

304

27 54

El nombre de persones ateses per concepte és absolut: s’ha donat el cas de persones que han estat alta
i baixa durant un mateix periode.
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Motiu de les baixes

Distribucio segons edat i sexe

= [
<
(a] 40-54 . Homes
. N
. Dones
>55

o

20 40 60 80 100
NOMBRE DE PERSONES

Distribucio segons moduls

Contractacié: 173

Formacio
en situacio: 35

Borsa de treball: 45

Cursos de formacio
laboral: 135

Cal tenir en compte que hi ha persones que al llarg de 'any han participat en més d'un modul.
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Distribucio segons el tipus de contracte i la jornada laboral

CONVENI .

INDEFINIT: 20
COMPLETA
INDEFINIT:
PARCIAL
TEMPORAL: 67
PARCIAL

Distribucié segons zona de residéncia

BARCELONA
oo I, 184

BARCELONA
(PROVINCIA) 112

FORA DE | 1
CATALUNYA

RESTA DE 6
CATALUNYA

B. Seleccié i orientacid

La seleccio consta de quatre fases:

« Entrevistes inicials d'informacio a les families
» Entrevistes a les persones usuaries

« Valoraci6 i derivacio

» Entrevista de devolucid i inscripci6

« Valoracions i orientacions realitzades
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Cursos de formacié laboral 21
Formaci6 en situacié 5
Borsa de treball 2
No tramita’ 2
No interessa? 4
Valoracié en tramit 0
TOTAL DEMANDES DEL SERVEI 34

! Persones les quals, un cop conclosa la seleccié, I'equip valora que no tenen el perfil adequat per participar en cap modul del programa.

% Persones que, un cop feta la primera entrevista, no continuen el procés, bé perque no els interessa el Servei o bé perqué no compleixen
amb els requisits inicials

C. Cursos
El Servei d’Inclusié Laboral ofereix els cursos segtients:

Curs de Formacié Continuada
Proposta formativa pensada per respondre a les necessitats de formacio dels joves que finalitzen l'eta-
pa escolar.

Curs d'Iniciacié al Treball

Pensat per a aquelles persones que encara no han assolit els nivells minims d’autonomia personal pero
que volen accedir a un entorn laboral normalitzat. Habitualment so6n persones joves que tot just han
acabat l'escolaritat, o bé persones més grans amb periodes llargs d’inactivitat.

Formacié en situacio

Per mitja de la realitzacié de practiques en empreses, es pretén que les persones aprenguin a executar
un treball concret i que, a partir de les situacions de normalitat que s'hi produeixen, puguin també
adquirir el rol de treballador.

Auxiliar de serveis

En collaboracié amb la Universitat de Barcelona, iniciem una formacio professional a 'Edifici Historic de
la Universitat de Barcelona, on els alumnes sendinsen en la figura del professional d’auxiliar de serveis. La
formacio teorica té una durada de tres mesos, i la practica, d'un mes. Es realitza al segon trimestre de l'any.
Auxiliar de produccio de programes de radio

Curs de formaci6 professional en 'ambit de la radio i la comunicacié a la Universitat Pompeu Fabra
de Barcelona.

Auxiliar de museus
Curs de formacio professional a la Universitac Pompeu Fabra per ampliar coneixements en l'entorn
dels museus i obrir nous camins laborals.

Auxiliar de monitor esportiu

Formacié organitzada en collaboracié amb la Fundacié Basquet Catala. Els alumnes gaudeixen d'una
formacio teorica i practica en els campus d’estiu de la FBC, amb qui es du a terme el curs.
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Aula de formacié d’adults
Curs d’aprenentatges instrumentals basics (lectoescriptura, calcul, maneig de diners, etc.).

Angles
Curs d’aprenentatge d’angles basic.

Drets humans
Curs per coneixer les normes etiques dels drets humans, per aprendre a pensar, decidir i actuar per
si mateix.

Cuida la teva salut i la teva llar
Formacié en nocions basiques d’aprenentatges practics per viure de manera independent.

Noves tecnologies (nivell inicial)
Formaci6 inicial en noves tecnologies.

Noves tecnologies (nivell avangat)
Formacié6 avancada en noves tecnologies per adquirir més autonomia en 1'as de l'ordinador.

Sexoafectivitat en persones en situacio de DI o del desenvolupament
Formacié per al coneixement i la preparacié d'una vida afectiva i sexual saludable.

D. Borsa de treball

En aquest modul han participat aquelles persones que, després de superar les entrevistes inicials i un
cop fetes les valoracions corresponents, poden optar a un contracte laboral directament sense neces-
sitat de passar pel modul de formacié.

E. Seguiment de les persones amb contracte

Des de la Fundaci6 es fa un seguiment a les persones amb contracte laboral per vetllar que el procés
d’inclusio es desenvolupi de la millor manera possible. Aquest seguiment sefectua per mitja de visites
que el professional duu a terme a les empreses i a través de les entrevistes directes amb les persones
contractades i amb les seves families.

F. Conveni sociolaboral
El conveni esta adrecat a un collectiu de persones amb un grau de discapacitat intellectual superior

al 65% i que es deriven, inicialment, a centres ocupacionals. Lobjectiu és que aquestes persones pu-
guin participar en una activitat laboral remunerada a '’Administraci6 de la Generalitat de Catalunya.
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G. Informacié, orientacid, assessorament a familiars i professionals

Persones ateses

Consultes de families i/o persones interessades 18
Consultes de professionals/estudiants 9
Consultes de voluntaris 3
TOTAL 30

En general, es tracta de consultes sobre el funcionament del Servei. En el cas d’estudiants, les deman-
des solen ser sobre la realitzacié de treballs de recerca sobre la SD i la inclusié laboral. Professionals i

families soliciten, sobretot, informacié sobre recursos formatius i sortides laborals amb el suport de
la FCSD.

H. Enquesta de satisfaccio

Les puntuacions fan referencia a les mitjanes obtingudes del total de les respostes dels diferents grups
(persones ateses, families i empreses), essent O la puntuacié minima, i 5, la maxima.

Valoracions fetes per les persones ateses i les families

ATENCIO A LES FAMILIES _ 4,5

ENTREVISTES 4,4

ATENCIO A LES PERSONES _ 4,6

VALORACIO DE LA FORMACIO 4,4

SEGUIMENT EN EL LLOC DE TREBALL _ 4,6
Valoracions fetes per les empreses

ATENCIO AL CLIENT _ 4,7

SEGUIMENT DESPRES DE LA CONTRACTACIO 4,4

ASPECTES GENERALS _ 4,6
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Servei de Suport a la Vida Independent
M’EN VAIG A CASA

El Servei de Suport a la Vida Independent «Me'n vaig a casa» té la finalitat que les persones amb SD
o DI puguin decidir on, com i amb qui volen viure.

Creat 'any 2000 com a experiencia pionera a Espanya, el Servei es va acreditar 'any 2002 en el Pro-
grama de suport a I'autonomia a la propia llar (PSAPLL) del Departament de Treball, Afers Socials i
Families i fou inscrit al Servei d’Inspeccié i Registre.

Lany 2009, es posa en marxa el projecte EXIT que gestiona habitatges de cessié municipal que sofe-
reixen a persones amb DI en situacio d'exclusio residencial; aquest projecte forma part de la Xarxa
d’Habitatges d’'Inclusié de 'Ajuntament de Barcelona.

El Servei també promou activitats autogestionades pels seus usuaris: club social, club gastronomic,
activitats formatives, la Penya, el blog «Benvinguts a casa» (benvingutsacasa.org) i activitats de parti-
cipaci6 social o de presencia als mitjans de comunicacio.

Des de I'any 2011, el Servei ofereix el programa d’aplicacio de la figura de protecci6 legal «assistencia»,
com a alternativa a la incapacitaci6 legal per a aquelles persones a qui pugui interessar.

Draltra banda, diversos tecnics del Servei participen en diferents grups de treball com ara el grup
motor de la Xarxa d’Habitatges d’Inclusio (XHIB), la Xarxa d’Accessibilitac i Vida Independent
(XAVI), el grup de treball PSAPLL i d’assistencia personal del DINCAT i el grup d'experts de la Fe-
deracié Iberoamericana de Sindrome de Down (FIADOWN). Aixi mateix, el Servei coordina la Red
Nacional de Vida Independiente de Down Espana i d’altres grups de treball sobre vida independent.

El Servei Vida Independent compta amb el certificat de qualitat d’acord amb la norma ISO 9001:2015,
juntament amb el CDIAP el Servei de Temps Lliure i Formacié, el Servei d’Insercié Laboral i el Servei
de Seguiment a I'Ecapa Escolar.

Objectius
» Oferir el suport necessari perque la persona amb DI assumeixi la cura de si mateixa, la gestio de
la seva propia llar i I'accés i la participacio a escala comunitaria.

« Proporcionar els suports individuals per afavorir les decisions i les eleccions.
« Cercar i establir el suport i la implicacié de persones de confianca (familia, tutors, amics, etc. que
seran els integrants del Cercle de relacions).

» Generar la creaci6 de relacions socials al barri i a altres entorns habituals que li permetin rebre
suports naturals ocasionals i/o continus.

Metodologia

La planificaci6 de cada sollicitud inclou la recollida i la valoracio de la demanda que la persona interes-
sada presenta amb totes les seves necessitats expressades, com també la confirmacié de l'acord del seu
entorn. El procés de suport sestructura en el Pla d’Atencié Personal que recull totes les demandes re-
ferides a habilitats adaptatives, aspectes psicologics i emocionals, aspectes fisics i de salut, o de I'entorn.
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Dades
A. Persones ateses
B. Informacid, orientacio i assessorament a familiars i professionals
C. Enquesta de satisfacci6

Persones ateses durant I'any 104

A. Persones ateses
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Distribucio segons perfil etiologic

56
13 16
DISCAPACITAT DISCAPACITAT DISCAPACITAT SINDROME
INTELLECTUAL |NTEL'|,_ECTUAL INTELLECTUAL DE DOWN
| FISICA | TRASTORN MENTAL

Distribucio segons zona de residencia

BARCELONA
o I 70

BARCELONA
(PROVINCIA) 33

RESTA DE I 1
CATALUNYA

Distribucio segons activitat basica

41 40

TREBALL APROFITA ESCOLA ESCOLA
PROTEGIT EL MATI EDUCACIO ORDINARIA

ESPECIAL
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B. Informacié, orientacio i assessorament a familiars i professionals

Entrevistes i reunions d’orientacid i assessorament a professionals i/o familiars.

« Persones ateses

Persones interessades 4
Families 14
Professionals 7
Estudiants 5
TOTAL 30

Les consultes han fet referencia a diversos aspectes relatius al Servei: informacié sobre la seva finalitat
i funcionament; demandes de valoracio de casos concrets; estudis de viabilitat d'un projecte personal
o familiar de vida autonoma; valoracions conjuntes de possibles collaboracions amb altres entitats i/o
professionals, i estudis de derivacions d’altres entitats i/o professionals. Aixi mateix, també shan ates
sollicituds d’informaci6 sobre els ajuts i les vies d’accés a I'habitatge.

C. Enquesta de satisfaccié

Les puntuacions fan referencia a les mitjanes obtingudes del total de les respostes dels diferents grups
(persones ateses, families i altres referents) en diverses categories (atencid, instal-lacions, recepcio i
comunicacio), essent O la puntuacié minima, i 5, la maxima

Valoracions fetes per les persones

FAMILIES 4,6
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Servei d’Atencio a les Families
SAF

Aquest Servei (SAF) té la finalitat d’acompanyar les families de persones amb DI. Des d’una pers-
q pany p p
pectiva global, fomenta el seu benestar i qualitat de vida mitjangant l'orientaci, la informacié sobre
recursos i la promoci6 de programes i activitats de suport.

El Servei atén la familia individualment i/o en grups, organitzats segons l'edat del familiar, ja que les
situacions emocionals, aixi com les necessitats d’informacid, sén diferents en cada etapa de la vida.
Des del punt de vista comunitari, 'atencié es fa organitzant actes i trobades collectives.

Un any més hem seguit ampliant el grup de pares de nounats. També, hem seguit treballant amb grups
de germans i grups d’avis i avies de nens i nenes amb SD. D'alcra banda, el format triat per treballar amb
cls pares i les mares d’infants atesos al SSEE han estat els grups de suport i ajuda matua. Aixi mateix,
hem donat atenci6 individual i grupal a families i cuidadors de pacients amb la malaltia d’Alzheimer.

El Servei continua amb el Projecte d’Atencié Hospitalaria, que dona resposta a la necessitat de pares
i mares de sentir-se acollits i aconsellats pels professionals sanitaris a I’hora de rebre el diagnostic d'un

fill amb SD.

Aquest any hem continuat també amb el projecte Espai familiar, que vam iniciar el 2016 i que esta di-
rigit a les families d’infants de fins a cinc anys, en el qual els més petits poden explorar i relacionar-se
entre ells, i les families poden compartir l'experiencia d'educar i fer créixer els seus fills.

Com ha novetat, el SAF ha posat en marxa tallers de massatge infantil dirigits a families amb infants
de O fins a 18 mesos d’'edat. Lobjectiu principal és poder oferir un espai intim, relaxat, que pugui afa-
vorir la creacié d'un bon vincle emocional entre pares i fills.

El SAF forma part de la Comissié de Families del DINCAT, i de la Comissié de suport a les families

de 'Acord Ciutada per a una Barcelona Inclusiva.

Objectius
« Oferir a les families un referent institucional més enlla del servei que atén el seu familiar.

+ Donar una atenci6 transversal a totes les persones de tots els serveis, independentment de I'edat,
circumstancies personals i del tipus de discapacitat.

Metodologia

Tant l'acolliment institucional com la resta d’activitats relacionades amb les families, segueixen un
procediment que pretén posar 'emfasi en la satisfaccio i el benestar de les persones, sobre la base
d’una atenci6 individualitzada i d'un seguiment de la derivacié, tot desenvolupant sistemes efectius
de coordinacié amb altres professionals de la Fundacié.
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Dades
A. Families ateses i tipologia d’intervencio
B. Acollida institucional
C. Projecte d’Atencié Hospitalaria
D. Atenci6 grupal
E. Organitzacié d’activitats

A. Families ateses i tipologia d’intervenci6

Persones ateses durant 'any 393

El nombre que es recull en aquest apartat correspon als nuclis familiars atesos, cada un d'ells relacio-
nat amb una persona amb discapacitat intellectual (DI).

Distribucio segons perfil etiologic de la persona amb DI
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Intervencions fetes amb les families durant I'any 581

El nombre que es recull en aquest apartat correspon a la tipologia d’intervencions que es fan des del
SAF (acollides, seguiments i grups). I al nombre de nuclis familiars que hi han participat al llarg de
I'any. Cal destacar que una mateixa familia pot haver participat en més d’'un tipus d’intervencio. La
grafica no reflecteix el nombre total de persones fisiques que han participat en cada tipus d’interven-
ci6 sind que comptabilitza cada familia com un tnic participant.

Evolucio segons tipologia d’intervencions i families participants

581

B Total
Acollides

B Grups

Seguiments

251
221

109

51 53 51 &
36 32 44

2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018

B. Acollida institucional

El Pla d’Acollida Institucional esta adrecat a totes les families que venen per primer cop a la Funda-
ci6. Es un protocol d’atencié individualitzat en el qual s'informa de la tasca de la Fundacid, de la seva
missio i visio i dels seus diferents ambits d’actuacio, a la vegada que es recull la demanda o demandes
de les families i se’ls orienta cap als recursos més adequats.

Des de l'any 2016, la Fundacié va establir que totes les families noves amb fills de fins a vuit anys
d’edat fossin ateses en primera instancia pel SAF, independentment de quina fos la seva demanda i,
amb posterioritat, fossin derivades al servei que correspongués.

La resta de families noves amb fills de més de nou anys son ateses pel SAF solament en aquells casos
en que no tenen una demanda concreta d’atencié sin6 que solliciten coneixer el funcionament i els
serveis de la Fundacié en general. També son ateses pel SAF les families que presenten una sollicicud
d’intervenci6 social, o si algun dels altres serveis de la Fundaci6 consideren necessari fer-ne la derivacio.
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En alguna ocasié s’ha pogut fer acollida a persones interessades a coneixer més profundament sobre la
el SD, pero que no son familiars ni estan relacionades directament amb cap persona amb SD. Aquests
son els casos que apareixen a les grafiques com a «persones sense discapacitac».

Nombre d’acollides fetes durant I'any 109

Distribucio segons edat i sexe de la persona amb DI

<10
17
1020 ESH
3
21-30 _ . Homes
7
Dones
31.40 AN
2
151 N
10
>51
1
Nombre d'acollides segons perfil etiologic de la persona amb DI
81
16
. : ; i
| —
Discapacitat Discapacitat Discapacitat Sindrome Sense discapacitat
intel-lectual intel-lectual intel-lectual de Down

i fisica i trastorn mental

C. Projecte d’Atencié Hospitalaria

La FCSD ha detectat la necessitat de pares i mares de sentir-se més acollits i aconsellats pels professi-
onals sanitaris a I’hora de rebre el diagnostic d'un fill amb SD.

Per aquest motiu, seguim treballant en un projecte de conscienciacié adrecat a pediatres i personal
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d’infermeria dels hospitals maternoinfantils de Barcelona. Aquests professionals son els qui, possi-
blement, tindran un dels primers contactes directes amb els futurs pares i mares d’infants amb SD.

Lobjectiu és que puguin informar-los del diagnostic de la millor manera possible i els puguin oferir
la possibilitat de ser visitats per un professional de la FCSD que els aculli, orienti, assessori i ofereixi
suport emocional.

Aquest projecte es duu a terme conjuntament amb el Centre Medic Barcelona Down, i amb el suport
de la Direcci6 de serveis i la Direcci6 general de la Fundacio.

El material que sofereix al personal sanitari és el triptic informatiu i d’assessorament El nadé amb
la sindrome de Down, que inclou un seguit de recomanacions a tenir en compte a 'hora de donar un
diagnostic no esperat. Per a les families, d’altra banda, s’ha editat el fullet Felicitars per larribada al
mon del vostre infant!, en el qual es dona resposta a les preguntes més freqiients que es plantegen pares
i mares després de coneixer el diagnostic d'un fill amb SD. A més, la FCSD també proporciona a les
families el llibre EI teu nadé amb la sindrome de Down, on, entre altres informacions, es recullen experi-
encies de diferents pares i mares d’infants amb SD i testimonis de persones adultes amb SD.

Els objectius d’aquest projecte son:

De cara al personal sanitari:
- Proporcionar eines que ajudin els professionals sanitaris a comunicar un diagnostic de SD.
- Assessorar el personal sanitari per tal que pugui donar suport als nous pares d’infants amb SD.

De cara als nous pares:
Oferir-los suport per afrontar satisfactoriament la seva nova etapa com a pares d’un infant amb SD.

Durant I'any 2018 hem efectuat visites a 'Hospital Sant Joan de Déu i a 'Hospital General de
I'Hospitalet de Llobregat. Altres hospitals com Vall d’'Hebron i Germans Trias i Pujol s’han posat
en contacte amb la Fundacié per derivar families de nounats nascuts que hem visitat als domicilis
particulars o al la seu de la Fundacié.

D. Atenci6 grupal

El Servei dedica una atenci6 especial al treball grupal com a model d’intercanvi d’experiencies i infor-
macio, de suport emocional i vinculacié a un grup de pertinenca. Per aixo, treballa i posa en marxa
diferents iniciatives adrecades a grups de poblaci6 especifics, basades en 'acompanyament del profes-
sional com a motor de dialeg i intercanvi entre els participants.

Durant el 2018 s’han ates divuit grups de familiars de persones amb SD (pares, mares, germans, ger-
manes, avis, avies i altres cuidadors professionals o no professionals). La periodicitat de les trobades
l'estableix cada grup en funcié de les seves necessitats.

Per una banda, hem organitzat tretze grups de Suport i Ajuda Mitua, en els que hi ha partici-

pat families de persones amb SD. Cal tenir en compte que una mateixa familia pot haver participa a
més d’un grup de Suport al llarg del mateix any.
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« Grup I: integrat per pares i mares d’infants de fins a 2 anys. Hi han participat 20 families.
» Grup 2: integrat per pares i mares d’infants entre 11 3 anys. Hi han participat 29 families.
« Grup 3: integrat per pares i mares d’infants entre 3 i 5 anys. Hi han participat 39 families.

+ Grups 4,5, 6,7,8,9110: es tracta de grups integrats per families d’infants de 6 a 18 anys
que participen en el Servei de Seguiment en 'Etapa Escolar. Hi han participat 85 families.

» Grup 11: format per avis i avies. Hi han participat avis relacionats amb deu infants amb SD.

« Grup 12: integrat per familiars i cuidadors de persones amb SD i malaltia d’Alzheimer. Hi
han participat cuidadors relacionats amb 73 persones amb SD i malaltia de 'Alzheimer.

« Grup 13: grup integrat per germans de nens i nenes amb SD d’edats compreses entre els 6 i
els 12 anys. Hi han quatre germans de quatre nens amb SD.

Per l'altra, hem continuat amb una activitat iniciada 'any 2016, adrecada especialment a les families
d’infants de fins a 5 anys d’edat. Es tracta dels Espais familiars de joc, l'objectiu dels quals és oferir un
entorn ludic on pares i fills puguin participar en activitats de joc amb joguines adequades a I'edat dels
nens i les nenes, on sestimulin les capacitats de relacié, el descobriment i I'experimentacio.

A la vegada, es pretén que els pares i les mares puguin resoldre dubtes sobre el desenvolupament dels
seus fills i filles i rebre informaci6 sobre aspectes relacionats amb la crianga i 'educacio.

Els professionals de la Fundacié responsables d’aquesta activitat proposen a cada sessié el tema ifo
l'activitat a portar a terme, i vetllen perque el desenvolupament dels infants sigui el millor possible,
tot detectant en quins aspectes s’ha de posar més atencio. La periodicitat de les trobades és quinzenal.

Durant l'any 2018 hem organitzat tres grups d’Espais familiars en els quals han participat
families de nenes amb SD. Cal tenir en compte que una mateixa familia pot haver participat en més
d’un grup al llarg del mateix any, ja que els nens canvien de grup segons el seu moment evolutiu.

« Grup 1, Espai nado: integrat per families amb infants de fins a 8 mesos aproximadament.
Hi han participat 11 families.

« Grup 2, Espai familiar de joc—No caminadors: integrat per families d’infants amb edats
compreses entre 9 mesos i 2 anys. Hi han participat 21 families.

» Grup 3, Espai familiar de joc—Caminadors: integrat per families d’infants amb edats compreses
entre 2 i 5 anys. Hi han participat 35 families.

Finalment, i com a projecte pilot dins I'atenci6 grupal, aquest any 2018 el Servei ha posat a I'abast de
les families uns Tallers de massatges infantils, adrecats a families amb infants amb SD d’entre de O
fins a 18 mesos d’edat.

Cada taller constava de quatre sessions, una per setmana, d'una hora i mitja cada una. Aquest ha estat
un espai on aprendre les tecniques i els beneficis del massatge infantil, que pretén afavorir i potenciar
el vincle afectiu entre pares i mares i els seus fills i filles.
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Els objectius del Taller de massatge infantil han estat:

» Fomentar i potenciar el vincle segur, la comunicaci6 verbal i la no verbal, I'atencié indivi-
dualitzada i I'empatia.

« Activar els diferents sistemes corporals (circulatori, digestiu, respiratori...) i millora del
desenvolupament del to muscular.

» Alleugerir els gasos, els colics i I'estrenyiment i disminuir els excessos de mucositat.
« Afavorir els patrons del son.

« Millorar el coneixement del fill observantne i respectantne els senyals.

« Fomentar la relacié social en trobar-se amb altres pares i mares.

Durant I'any 2018 hem organitzat dos Tallers de massatge infantil, i hi han participat set nens/
es amb SD i les seves families.

E. Organitzacié d’activitats

Una altra funcié del Servei és l'organitzacié d’activitats puntuals de caracter ludic adrecades a les
families. Aquestes activitats s'inclouen a I'apartat Activitats socioculturals d’aquesta memoria.
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Servei d’Atencio Terapeutica
SAT

El Servei d’Atenci6 Terapeutica (SAT) es va crear 'any 2005 per atendre i donar resposta a demandes
d’atenci6 psicologica, fisioterapeutica, psicopedagogica i de comunicacié i llenguatge. Esta dirigit a
persones amb SD o altres DI de totes les edats, i les seves families. El Servei esta integrat per un equip
multidisciplinari de professionals especialitzats.

Lobjectiu principal del SAT és la promoci6 dels recursos de les persones per viure amb la major ple-
nitud possible, desenvolupant els aspectes més sans i aprenent a afrontar les dificultats, els fracassos
i els reptes que planteja la vida. Per aix0 es treballa tant la salut mental com l'estimulacio i les habi-
litats cognitives i comunicatives i els diferents aspectes del desenvolupament, abordant, no només el
vessant clinic (malaltia), siné també l'educatiu i el preventiu.

Objectius

+ Deteccid, diagnostic i tractament de trastorns mentals, del deteriorament cognitiu, la comuni-
caci6 i el llenguatge i els problemes del desenvolupament motor.

« Acollida, assessorament i suport a les families i els cuidadors.
» Atenci6, informacio i assessorament als professionals.

+ Interconsulta i treball en xarxa amb els diferents professionals que atenen el pacient per aconseguir
una atencid integral.

« Formacid, docencia, investigacié i publicacions.

Metodologia

Per a la valoracié diagnostica, cada professional utilitza les eines necessaries (entrevistes cliniques,
tests, exploracio fisica, etc.) d’acord amb la seva especialitat i objectius. La intervenci6 terapeutica es
duu a terme de manera individual o en grup, segons les necessitats.

Dades
A. Persones ateses
Salut mental
Llenguatge
Estimulaci6 cognitiva
Fisioterapia respiratoria
Informacio, orientacio i assessorament a familiars i professionals
. Enquesta de satisfaccio

=

Mmoo

Persones ateses durant 'any 179
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A. Persones ateses

Evolucio del nombre de persones ateses
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Distribucio segons perfil etiologic

159
10
Discapacitat Sindrome de Down
intelIctual

Distribucio segons activitat basica

TREBALL APROFITA ESCOLA
PROTEGIT EL MAT{ EDUCACIO
ESPECIAL

Distribucio segons tipus d'intervencio

Fundaci6 Catalana Sindrome de Down — Memoria 2018
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trastorn mental
49
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ORDINARIA ESPECIFICA PROFESSIONAL LABORAL OCUPACIO

ADAPTADA

Estimulacié cognitiva 20
Fisioterapia 6

Logopedia 24
Psicologia 144
TOTAL 179
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B. Salut mental

El SAT intervé en la deteccid i el tractament dels problemes relacionats amb la salut mental i el ben-
estar emocional de les persones interessades, mitjangant actuacions diverses:

« Consultes puntuals
 Assessorament

» Diagnostic

« Segones opinions

« Seguiment

« Tractament

« Suport familiar: intervencié amb pares i/o germans, individualment o en grup

El SAT duu a terme el tractament en les modalitats segiients:

« Psicoterapia individual (breu o de llarga durada).

» Psicoterapia de grup: aquesta activitat amb un grup de joves amb SD per tal d’ajudarlos a iden-
tificar i canalitzar les emocions.

+ Grup d’habilitats personals: per facilitar la percepcié de les emocions i I'as dels diferents tipus
de pensaments, millorar la resolucio de conflictes i de situacions quotidianes.

Persones ateses individualment

Persones ateses 144

Visites efectuades 470

Persones ateses en grups d'habilitats personals

Persones ateses 7

Sessions efectuades 32
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Persones ateses en grup psicoterapeutic

Persones ateses 5
Sessions efectuades 11
C. Llenguatge

Els tallers d’estimulacié cognitiva estan dirigits a persones amb SD adultes, amb i sense simptomes
de deteriorament cognitiu. D’altra banda, aquests tallers sadapten a diferents graus de discapaci-
tat intellectual (lleu, moderat i greu). Per a l'estimulaci6 cognitiva sutilitza el programa informatic
Smartbrain, que ha estat dissenyat per ser utilitzat com a eina terapeutica, per tenir cura i tractar el
deteriorament cognitiu. Es compon dexercicis creats per treballar les diferents capacitats cognitives
com ara lorientacio, la memoria, I'atenci6, el llenguatge, les funcions executives, etc. La plataforma
permet triar les tasques més convenients per a cada persona en funcié del seu rendiment cognitiu
basal i del seu desenvolupament a mesura que es va treballant.

Persones ateses presencialment 15
Persones ateses en linia 5
Sessions presencials efectuades 221

D. Estimulacié cognitiva

El Servei atén les patologies del llenguatge en infants i adults amb SD o altres DI mitjangant:
« Consultes puntuals
« Assessorament
» Diagnostic
« Seguiment

« Tractament

Enguany, l'atenci6 logopedica s’ha dut a terme en la modalitat de tractament individual i en grup per
treballar les habilitats comunicatives i afavorir la comunicacié.

Logopédia individual
Persones ateses 18
Visites efectuades 220

Grups d'habilitats comunicatives

Persones ateses 4

Sessions realitzades d'octubre a desembre 25
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E. Fisioterapia respiratoria

Es tracta d'una especialitat dins el camp de la fisioterapia. Consisteix en l'aplicacié d’'un conjunt
e tecniques i metodes indolors basats en la fisiopatologia respiratoria, que ajuden al tractament, la

de t todes indolors basats en la fi tol t den al tract t, |

prevencio i l'estabilitzacio de les diferents alteracions que afecten el sistema respiratori de l'infant
ronduitis, bronquiolitis, pneumonies, etc.).

b tis, b lic t

Persones ateses 6

Visites efectuades 6

F. Informacio, orientacié i assessorament a familiars i professionals

Lequip assessora professionals d’alcres ambits que tenen algun tipus de relacié amb les persones ateses
(tutors i professors dels centres als quals assisteixen, entre d’altres). S"han portat a terme 37 accions
amb professionals i 10 amb families de fora de Catalunya.

G. Enquesta de satisfacci6
Les puntuacions fan referencia a les mitjanes obtingudes del total de les respostes dels diferents grups
(persones ateses, families i altres referents), essent O la puntuacié minima, i 5, la maxima.

Persones ateses

accessipiLmat [N 4.6

ATENCIO REBUDA 4,6

conrorr [ 4.7

VALORACIO GLOBAL 4,6
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Centre Meédic Barcelona Down
CMBD

El Centre Medic Barcelona Down (CMBD) és un centre especialitzat en medicina preventiva exclu-
siu per a persones amb SD creat 'any 1987 per la FCSD. El seu objectiu és tenir especial cura de les
persones amb sindrome de Down al llarg de tota la seva vida, amb la intenci6 de vetllar pel seu estat
de salut per tal que tinguin 'oportunitat d’assolir les seves maximes capacitats i gaudeixin de la millor
qualitat de vida possible.

Lactivitat del CMBD slorienta a identificar de manera precog aquelles patologies més prevalents en
, . b, e

persones amb sindrome de Down i a prevenir l'aparicié. Amb aquest objectiu, I'aplicacié del Programa

de salut, amb les visites periodiques a diferents especialistes, és clau.

En l'actualitat, el CMBD esta organitzat en dues arees: 'Area pediatrica (fins als 17 anys) i I'Area
d’adults (majors de 17 anys). Esta format per un grup coordinat de professionals (metges i cirurgians,
dietista, genetista, psicolegs i neuropsicolegs) que cobreixen la majoria de les patologies més freqiients
en la SD, tant en la infantesa com en 'edat adulta.

Es important destacar que el CMBD és un dels centres més grans del mén, i esta reconegut inter-
nacionalment pel que fa al tractament i la prevencié dels problemes de salut de les persones amb SD.

Des del CMBD hem desenvolupat un nou model d’atencié medica, que preveu treure el maxim partit
de I'expertesa acumulada els darrers trenta anys, amb un recanvi generacional i amb I'as de les noves
tecnologies, per arribar a tot el territori.

El CMBD i la resta de serveis de la FCSD promouen I'atencié integral, no només de la salut fisica, 6
també de la resta de vessants, amb especial atenci6 a la familia i als aspectes socials. Aquesta atenci6
global de la persona caracteritza el conjunt de la FCSD i, en concret, el CMBD.

Objectius
« Lassistencia, dirigida exclusivament a les persones amb SD, amb la finalitat de prevenir i/o corregir
cls problemes medics que amb més probabilitat poden patir aquestes persones.

» La investigacio clinica, que permeti crear evidencies per concixer millor les patologies més fre-
qiients de la SD a l'efecte de millorar la qualitat assistencial i la qualitat de vida de les persones.

» La docencia, adregada a families, metges, educadors i altres professionals que tinguin contacte
directe amb l'infant o I'adult amb SD, essent la seva funcié la difusi6 medica de manera general o
especialitzada.

Metodologia

Es contempla la persona d'una manera global, i es tracten tant els aspectes organics com els psicolo-
plalap 8 p 8 p

gics per tal de garantirne el millor desenvolupament.
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Dades
A. Assistencia
B. Investigacio
C. Unitat de sindrome de Down i malaltia d’Alzheimer
D. Activitat cientifica, docencia i publicacions

Visites efectuades durant 'any 2421

Nombre d’histories cliniques 2946

A. Assisténcia

Es tracta de facilitar a les persones amb SD l'accés a una atencio medica especialitzada amb l'objectiu
de diagnosticar, prevenir, curar o paliar els problemes de salut que més freqilentment poden presentar.

Es per aixo, que el CMBD disposa de programes de salut preventius integrals i especifics per a infants
i adules sans amb SD; és a dir: el CMBD és el responsable de la medicina primaria preventiva per a
totes les persones sanes amb SD.

Durant el 2018, el CMBD ha comptat amb les especialitats mediques segiients: cardiologia (infants
i adults), dermatologia, endocrinologia, estomatologia-odontologia (infants i adults), geriatria, gineco-
logia, medicina interna, neurologia (infants i adults), oftalmologia (infants i adults), otorrinolaringo-
logia, pediatria, psiquiatria i traumatologia.

Disposem, a més, del suport d’assistents socials, d'especialistes en dietetica i nutricio, genetica, psico-
logia clinica, neuropsicologia i del personal administratiu.

El CMBD continua progressant en les linies de Territori, Tecnologia i connexié amb el Terciarisme,
tal com sanunciava al 2017. Pel que fa al territori, continua la voluntat de poder oferir al maxim nom-
bre de persones amb sindrome de Down de Catalunya la prestacié d’atenci6 directa, ja sigui presencial
0 no presencial.

Per tal d’afavorir les visites no presencials, evitant aixi desplagaments innecessaris, durant I"altim tri-
mestre de l'any s’ha adaptat l'estacio de treball clinic, que permet l'atencio a través de videoconferencia
i d’altres mitjans. D’aquesta accié es podran veure els fruits al llarg de 'any 2019.

Pel que fa a la linia pediatrica, al llarg del 2018 s’ha continuat amb el conveni amb I'Hospital Sant
Joan de Déu d’Esplugues, de manera que s’ha promogut que el Programa de Salut, inicialment desen-
volupat en el marc de la FCSD, es faci extensiu per igual a persones visitades a les dependencies del
CMBD o a les consultes de 'HSJDE.

S’ha afavorit també que la informaci6 clinica pediatrica es comparteixi entre les dues institucions i,
la informaci6 inclosa a l'estaci6 de treball clinic de 'HSJDE, a través de la historia clinica compatida,

amb la resta de Catalunya.

Pel que fa a l'atenci6 als adults, ha continuat I'esfor¢ dut a terme en els dltims anys per donar atencié
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a les persones amb Down i deteriorament cognitiu, procurant seguir l'esperit del Programa de salut,
basat en la detecci6 precog¢ d’aquest problema de salut que comporta moltes implicacions, per a la per-
sona com al seu entorn.

El Centre Down Alzheimer, fruit de la integracio de l'especialitat de Neurologia del CMBD i de 'Hos-
pital de la Santa Creu i Sant Pau, és en aquests moments un centre amb reputacié internacional, cap-
davanter en assistencia i en recerca. Enguany, el CMBD ha efectuat 2.421 visites, xifra que confirma el
sosteniment de l'activitat que s'ha anat observant durant els darrers anys.

Evolucié del nombre de visites
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Relacié de visites, per especialitat, efectuades durant I'any

caroiorocia [ 20

pervatotocia [ 53
pieterica 1nutricio [ 27

enoocrivotocia [ 66

GENETICA | 4

ceriara ] 10

ainecoroaia | 8

B 438
! | gy
I 94
0y 490

B 42
B 31

I, 164
I — 230

ORTODONCIA 0

I 115

MEDICINA INTERNA

NEUROLOGIA (ADULTS)
NEUROLOGIA (INFANTIL)
NEUROPSICOLOGIA
ODONTOLOGIA (ADULTS)
ODONTOLOGIA (INFANTIL)
OFTALMOLOGIA (ADULTS)

OFTALMOLOGIA (INFANTIL)

OTORRINOLARINGOLOGIA

oo [ 84
PSICOLOGIA - 57
psiquiaria | 127

B 32
. 234

0 100 200 300 400 500

TRAUMATOLOGIA

VISITAS NO PRESENCIALES

B. Investigacio

Durant I'any 2018, la investigaci6 clinica relacionada amb la sindrome de Down i la malaltia dI’Al-
zheimer s’ha consolidat. Aixi mateix, s’han establert col-laboracions puntuals amb altres institucions
publiques i privades per a la realitzaci6 de projectes conjunts, amb vista a aconseguir un millor conei-
xement dels problemes medics. Lactivitat cientifica, aixi com les publicacions cientifiques derivades,
figuren en l'apartat corresponent d’aquesta memoria.

C. Unitat de sindrome de Down i malaltia d’Alzheimer
A causa de 'augment de l'esperanca de vida de les persones amb SD, una de les preocupacions que existeix
actualment és proporcionar una assistencia medica eficient a totes les patologies relacionades amb l'edat,

com ara la malaltia d’Alzheimer, ja que els adults amb SD s6n una poblacié amb més risc de patirla.

Per tal de donar resposta a aquesta realitat, el 2012 el CMBD va crear la Unitat de sindrome de
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Down i malaltia d’Alzheimer, els objectius de la qual relacionem a continuacié:

1. Donar suport medic i social tant a les persones ja afectades per la malaltia d’Alzheimer com als
seus cuidadors.

2. Coneixer l'estat cognitiu de tots els adults amb SD majors de 18 anys, com a base del diagnostic
precog de la malaltia d’Alzheimer.

3. Crear un cens amb les persones adultes amb SD i malaltia d’Alzheimer.

El 2014 es va firmar un conveni amb 'Hospital de la Santa Creu i Sant Pau per a la integracio
funcional de la Unitat de sindrome de Down i malaltia d’Alzheimer amb el servei de Neurologia de
I'Hospital.

Durant l'any 2016, aquesta integracié funcional es va consolidar, essent el CMBD el responsable de
la medicina primaria preventiva, i el servei de neurologia de 'Hospital de la Santa Creu i Sant Pau, el
responsable de la medicina terciaria derivada des del CMBD.

El mateix any sacorda 'us d’un espai dins el recinte modernista de Sant Pau, al Pavellé Victoria, per
afavorir aquesta integracio.

El CMBD forma part del comite de direccié clinica (Clinical Committee) de la T21 Research Society.
Dins d’aquesta organitzacié estem treballant en 'harmonitzacié de protocols d’avaluacié de diferents
malalties, i en concret en la malaltia d’Alzheimer, principal problema de salut de les persones adultes
amb la sindrome de Down.

Lactivitat de la Unitac al llarg de 2018 ha estat la segiient:

Xerrades
« Sessi6 cientifica al MGH/HST Martinos Center for Biomedical Imaging. «Cortical microstructu-
ral changes in neurodegenerative dementias using DTI». Boston, marg del 2018. J. Fortea.

« Presentaci6 al LuMind Research Down Syndrome Foundation. «<A new era for Alzheimer’s bio-
markers in Down Syndrome: perspectives from Londowns Consortium and the DABNI Initiative».
Boston, marzo del 2018. J. Fortea.

« Xerrada per a professionals i familiars d'usuaris de la Fundaci6 Finestrelles: «Como afrontamos el
envejecimiento de nuestros familiares». 22 de marg del 2018. B. Benejam.

» Ponencia a la Fundacién Fleni. «Cortical microstructural changes in neurodegenerative dementias
using DTI». Buenos Aires, abril del 2018. . Fortea.

» Ponencia a la 23 Jornada de Actualizacion en Psicogeriatria. «Demencia y sindrome de Downy.
Barcelona, 18-19 de maig del 2018. B. Benejam.

» Ponencia al Congreso internacional de la Universidad Catolica de Chile. «Alzheimer’s Research:

Perspectives of Down Alzheimer’s Neuroimaging Initiative (DABNI)». Santiago de Chile, maig del
2018. J. Fortea.
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« Ponéncia a la XXII de la Societat Catalana de Neurologia (<5 cosas que hay que saber sobre demen-
cias»). Barcelona, maig del 2018. J. Fortea

« Webinar Down Syndrome and Alzheimer’s Disease PIA. LuMIND RSD (<A new era for Alzheimer’s
biomarkers in Down Syndrome: perspectives from Londowns Consortium and the DABNI Initia-

tive»). Maig del 2018. J. Fortea.

» Presentacio a la Universitac de Denver. <Down Alzheimer Barcelona Neuroimaging Initiative:

DABNI». Denver (EUA), Juny del 2018. J. Fortea.

« Investigaci6 en Alzheimer: Perspectivas de la Down Alzheimer Neuroimaging Initiative (DABNI).
J. Fortea.

« Deteccion precoz y aspectos clinicos de la enfermedad de Alzheimer en el sindrome de Down. J. Fortea.

Trobades de cuidadors
« «Coémo favorecer el confort de la persona atendida». Grupo de cuidadores de enfermos de Alzhei-
mer. Fundacié Catalana Sindrome de Down, Barcelona 27 de juny del 2018. B. Benejam.

Publicacions cientifiques

» «Supporting advanced dementia in people with Down syndrome and other intellectual disability:
consensus statement of the International Summit on Intellectual Disability and Dementia». Mc-
Carron M, McCallion P, Coppus A, Fortea ], Stemp S, Janicki M, Weachman K. J Intellect Disabil
Res. 2018 Jul;62(7): 617-624.

« The Behavioral and Psychological Symptoms of Dementia in Down Syndrome (BPSD-DS) Scale:
Comprehensive Assessment of Psychopathology in Down Syndrome. Dekker AD, Sacco S, Carfi A,
Benejam B, Vermeiren Y, Beugelsdijk G, Schippers M, Hassefras L, Eleveld ], Grefelman S, Fopma
R, Bomer-Veenboer M, Boti M, Oosterling GDE, Scholten E, Tollenaere M, Checkley L, Strydom
A, Van Goethem G, Onder G, Blesa R, Zu Eulenburg C, Coppus AMW, Rebillat AS, Fortea |, De
Deyn PP. ] Alzheimers Dis. 2018; 63(2): 797-819.

» Plasma and CSF biomarkers for the diagnosis of Alzheimer’s disease in adults with Down syndro-
me: a cross-sectional study. Fortea ], Carmona-Iragui M, Benejam B, Fernandez S, Videla L, Barro-
eta I, Alcolea D, Pegueroles ], Munoz L, Belbin O, De Leon MJ, Maceski AM, Hirtz C, Clarimén
J, Videla S, Delaby C, Lehmann S, Blesa R, Lleé A. Lancet Neurol. 29/09/2018; 17(10): 860-869.

« Quality Care for People with Intellectual Disability and Advanced Dementia: Guidance on Service
Provision. McCarron M, McCallion P, Watchman K, Janicki MP, Coppus A, Service K, Fortea J,
Hogan M, Reilly E, Stemp S. ] Palliat Med. 09/2018; 21(9): 1344-1352.

» Prevalence of Sleep Disorders in Adults with Down Syndrome: A Comparative Study of Subjective,
Actigraphic and Polysomnographic Findings. Gimenez S, Videla L, Romero S, Benejam B, Clos S,
Fernandez S, Martinez M, Carmona-Iragui M, Antonijoan RM, Mayos M, Fortuna A, Penacoba
P, Plaza V, Osorio RS, Sharma RA, Bardés I, Rebillat AS, Lleo A, Blesa R, Videla S, Fortea J. ] Clin
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Sleep Med. 15/10/2018; 14(10):1725-1733. Articles en revisi6 o en preparacié

« Studying amyloid processing and neuroinflammation biomarkers in cerebrospinal fluid of subjects
with Down syndrome. Carmona-Iragui et al. En preparacio.

« Feasibility of neuropsychological tests in a cohort of subjects with Down syndrome. Benejam,
Videla, Barroeta et al.

« Longitudinal changes in neuropsychological performance in a cohort of subjects with Down syn-
drome. Videla, Barroeta et al.

« Cerebrospinal fluid and plasma correlates of neuropsychological performance in a cohort of sub-
jects with Down syndrome. Benejam, Barroeta et al.

« Epilepsy in Down syndrome. Fernandez et al.
Comunicacions en congressos

A. Presentacions orals

« Barroeta [; Carmona M; Benejam B; Fernandez S; Videla L; Alcolea D; Pegueroles J; Munoz L;
Belbin O; Clarimén J; John de Leon M; Videla S; Maleska A; Hirtz C; Delaby C; Lehmann S; Blesa
R; Lled A; Fortea J. “Biomarcadores en plasma y LCR para el diagnéstico de la Enfermedad de
Alzheimer en adultos con sindrome de Down. Estudio transversal.” LXX Reunion Anual Sociedad
Espaniola de Neurologia. Sevilla, noviembre 2018.

« Carmona- Iragui M. et al. Cerebrospinal fluid core biomarkers allow an accurate diagnosis of
Alzheimer disease in Down syndrome. Alzheimer’s Association International Conference, Chica-
go (USA), juliol 2018.

B. Posters cientifics
« Carmona- Iragui M. Et al. Plasma and CSF biomarkers for the diagnosis of Alzheimer’s disease in
adults with Down syndrome. 11th Clinical Trial son Alzheimer’s Disease. Barcelona, octubre 2018.

« Videla L. Et al. Feasibility of the neuropsychological battery CAMCOG-DS for the detection of
cognitive decline in people with Down syndrome. 1ith Clinical Trial son Alzheimer’s Disease. Bar-
celona, octubre 2018.

« Videla L; Benejam B; Carmona M; Fernandez S; Barroeta [; Videla S; Lled A; Blesa R; Fortea J. Apli-
cabilidad de la bateria neuropsicoldgica de la Prueba de Exploracion de Cambridge (CAMCOG-DY)
para la deteccién de deterioro cognitivo en personas con sindrome de Down. LXX Reunion Anual
Sociedad Espaola de Neurologia. (Sevilla, novembre 2018).

C. Beques obtingudes

« Proyecto Rol AG056850-01A1: “The Role of Inflammation and NGF Dysfunction in the Evolu-
tion of Alzheimer Disease Pathology in Down syndrome”. Financiada por el National Institute of
Healch (EEUU). Proyecto colaborativo. IP local: Dr. Fortea. Importe a nuestro centro: 525.205USD.
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« FIS PI17/01019. “Longitudinal studies of scructural, diffusion and functional magnetic MRi in the
sporadic preclinical Alzheimer’s disease and associated with Down Syndrome”. Financiado por el

Instituto de Salut Carlos 1. IP: Juan Fortea. Importe: 153.670 €. 2018-2020.

+ Jerome Lejeune Foundation. Horizon 21- Clinical and trial outcome measures for dementia in
individuals with Down Syndrome - The DS-1000 cognitive test study group. 30.250€ (total
202.500€). 2018-2020. COIP: Juan Fortea.

D. Becas en curso
« Down Alzheimer Barcelona Neuroimaging Initiative. “La Caixa” Foundation. COPI: Juan Fortea.
870.000€. 2017-2020.

« Down Alzheimer Visiting in Down Syndrome. Global Brain Health Initiative. 20.974,19 €. 2017-
2019 IP: Maria Carmona.

« NIH - NIA. National Institute of Aging. Biological Correlates of Alzheimer in Down Syndrome.
R21 AG056974-01). 414.425€. 2017-2019.

+ Jerbme Lejeune Foundation. Large-scale pooling/genotyping of individuals with Down syndrome for
insight into predictive pathways for Alzheimer’s disease. LocalPI: Juan Fortea. 40.000€. 2017-2018.

E. Beques sollicitades

« Proyecto PI18/00335: "Estudio de biomarcadores bioquimicos y de neuroimagen de angiopatia ami-
loide cerebral en el continuum de la enfermedad de Alzheimer esporadica y asociada al sindrome de
Down". Solicitada en la convocatoria de 2018 de Proyectos de Investigacion en Salud (Instituto de
Salud Carlos III). IP: Dra. Carmona Iragui.

F. Activitat cientifica, doceéncia i publicacions
El CMBD disposa de diverses vies per donar a coneixer els nous avencos que es produeixen en I'ambit medic:

» Pel que fa a l'activitat docent i de divulgaci6 s’han continuat oferint conferéncies divulgatives, que
han comptat amb molt bona accepracio entre pares i professionals de l'educacio, a les quals van

dirigides.

« Lany 2018 el CMBD ha redactat Sindrome de Down, cuadernos de la buena praxis médica. Es tracta
d’'una publicaci6 en paper -composta per 16 quaderns- que aborda les principals patologies que po-
den incidir de manera especial en les persones amb la sindrome de Down. La voluntat d’aquestes
guies és posar a disposicio dels professionals del sector una eina rigorosa i de qualitat que li permetra
oferir les millors opcions de prevencié, diagnostic i tractament multidisciplinari, aixi com un segui-
ment continu de cadascuna de les patologies.
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Biblioteca

Centre de Documentaci6 Begona Raventos (CDBR)

El CDBR es va constituir I'any 1985 i consta d'un fons documental especialitzat en I'ambit de les dis-
capacitats i, especialment, en la SD. S’hi pot consultar documentaci6 en format imprés i audiovisual,
com també informacié en linia.

La consulta a sala és de lliure accés, i ofereix també els serveis tipics de centre de documentacié com
ara préstec a professionals, cerques bibliografiques o consulta a bases de dades.

Objectius

» Oferir als professionals, els estudiants, les families de persones amb SD o altres DI i a tota per-
sona interessada, la informaci que sedita arreu del mon sobre aquesta tematica (ja sigui impresa,
en suport audiovisual o en linia).

« Disposar d'un fons especialitzat per donar suport a la recerca i al treball quotidia dels professionals.

« Facilitar la formacié d'estudiants i professionals i proporcionar material per als cursos que orga-
nitza la Fundaci6 (Aula oberta, seminaris, conferéncies, etc.).

Dades
A. Processament tecnic del fons
B. Inventari del fons

C. Demanda de serveis

A. Processament técnic del fons

Durant l'any 2018 s’han dut a terme les tasques segtients:

MONOGRAFIES

» Creacié d'una classificacié de materies propia de cara a facilitar la recuperacio temacica del fons
* Revisio de tot el fons per assignar les noves materies

« Collocacié de nous teixells en els documents

» Reubicaci6 a les prestatgeries

« Entrada a diposit de llibres desactualitzats i/o fora de I'ambit interes del Centre

« Creaci6 de registres d'exemplars al nou cataleg en linia

PUBLICACIONS PERIODIQUES
+ Inici del projecte de revisio i unificacié de fons de revistes que té el Centre per tal de crear el

registre de fons al nou cataleg en linia
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« Inici de l'esporgada de titols aliens a les tematiques del Centre

LITERATURA GRISA T ALTRES MATERIALS
» Recuperacio dels registres bibliografics de literatura grisa i incorporacié al nou cataleg en linia

BASES DE DADES I CATALEGS COL-LECTIUS

« Renovaci de la participacio en catalegs collectius com C17, CCUC i CNCS
« Accés a bases de dades en linia i gratuites com ara PubMed/Medline, Social Care Online o Dialnet

B. Inventari del fons

En tancar I'any 2018, el fons del Centre de Documentacié comptava amb més de 5000 monografies
especialitzades (llibres i DVD) i una cinquantena de subscripcions a revistes en 'ambit de la sindrome
de Down i la discapacitat.

Aquest any, a més, ha finalitzat el projecte de remodelacié de la biblioteca. Cal destacar 'habilitacié
d’un cataleg en linia per a la consulta bibliografica des de qualsevol punt remot i I'esporgada de titols
obsolets.

Un cop acabat el capitol de monografies, s’ha iniciat la part del projecte referent a les publicacions
periodiques anteriorment esmentada. Es preveu la continuacié d’aquesta tasca al llarg de I'any 2019.

C. Demanda de serveis

El principal servei que ofereix el Centre és proveir d’informaci6 especialitzada de qualitat a qui la
soliciti.

Nombre de consultes
13
12
10
9
7 7 7
6
5
4
3
0
GENER FEBRER MARC ABRIL MAIG JUNY JuLioL AGOST SETEMBRE OCTUBRE NOVEMBRE  DESEMBRE
Persones ateses durant I'any 83

Cal esmentar que la Fundacié i, per tant, el Centre de Documentacié tanquen durant el mes d’agost.
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Via darribada de les consultes

—

TELEFON 4
o [ 22
CORREU
ELECTRONIC 43

Temes més sol-licitats

Seguint amb la tendencia dels darrers anys, els temes objecte de consulta més demandats son els re-
lacionats amb la mateixa Fundacio (el seu funcionament intern, els serveis que ofereix, etc.) aixi com
els temes més generics que envolten la sindrome de Down (possibles causes, estadistiques, aspectes
socials, etc.). Aixo es deu, fonamentalment, a la gran quantitat de consultes procedents d’estudiants
que duen a terme treballs academics i que es dirigeixen al nostre centre. De fet, un percentatge molt
elevat provenen d'estudiants de batxillerat que fan el seu treball de recerca sobre la persona amb sin-
drome de Down: aquestes representen el 40,9% de les consultes (34 en total).

El segon lloc, com l'any passat, I'ocupen les consultes vinculades amb la salut i els aspectes medics
relacionats amb la persona amb sindrome de Down: Alzheimer, etapes de creixement, sexualitat, etc.
Es dona el cas que enguany hi ha hagut un petit augment de consultes vinculades amb la genetica.

Pel que fa al tercer lloc, fins ara ocupat per les consultes vinculades a la insercié laboral, aquest 2018
s’han vist superades per les relatives al seguiment de I'etapa escolar (amb molt poca diferencia, pero)
i seguides d’altres consultes en menor nombre com les relacionades amb la familia (germans, adopci-
ons, etc.), la gestié d'emocions, la psicologia, la logopedia, els drets o I'esport en la discapacitat.

D'altra banda, es mantenen les preguntes vinculades amb els llibres que edita la Fundacié i les petici-
ons darticles de revistes per part de professionals del mateix centre o externs.

Perfil del sol licitant d'informacio

63
20
USUARI INTERN USUARI EXTERN

81



Altres dades d'interés

Durant 'any 2018, el nombre de publicacions en préstec a personal intern s’ha elevat fins a 43. Aixo és
degur a la implicaci6 del personal de la biblioteca per donar a coneixer el seu fons i serveis.

D'altra banda, segueix creixent la tendencia a consultar informacié en linia. Sha de tenir en compte,
amés, que el centre de documentacio no ofereix préstecs a persones externes a la Fundacio, llevat que
se’n justifiquin els motius.

També ha disminuit I'intercanvi d’articles amb altres centres de documentacié, corresponents al ser-
vei SOD (Servei d'Obtenci6 de Documents). Aquest servei proporciona i/o sollicita qualsevol article o
capitol de llibre en format PDF i es duu a terme el posterior enviament per correu electronic, ja sigui
a personal de la Fundacié o a professionals d’altres entitats. En tots els casos els serveis sefectuen sota
un acord de gratuitat i intercanvi.

Per altim, enguany la biblioteca ha comptat amb la col-laboracié de persones usuaries de la Fundacio,

que han dut a terme les tasques de trasllat de fons, etiquetatge i ordenacio. Aquesta experiencia s’ha
valorat positivament i sespera que en un futur es puguin efectuar més accions similars.
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Activitat cientifica i de conscienciacio

«El que ens cal saber»
Docencia
Practicums
Publicacions

Recerca

Premis

G. Comunicacio

mmoOw»

A. «El que ens cal saber»

«El que ens cal saber» és un ampli programa formatiu dirigit a les families, estructurat en diferents
sessions al llarg de 'any sobre temes relacionats amb la salut, el desenvolupament fisic i emocional, les
relacions afectives, els aprenentatges escolars i altres qiestions d’interes. La finalitat d’aquest progra-
ma formatiu és orientar i acompanyar les families, proporcionantlos eines, perque coneguin millor els
seus fills i potenciin, aixi, les capacitats per dur a terme la seva tasca educativa. «El que ens cal saber»
¢s un espai on tractar i debatre conjuntament sobre els temes proposats.

Durant I'any 2018 s’han proposat les sessions segtients:
« «Decidir per l'alcre»

« «Fills més segurs, persones més capaces»

« «La sexualitat ja arriba»

+ «Mindfulness per a families»

+ «Quanta burocracia»

+ «Que diu i com ho diu»

« «Salut bucal i ortodoncia en el nen amb la sindrome de Down»
B. Docéncia

I. Cursos i seminaris. Formacio professional especialitzada

Aula oberta. Curs de formacio basica
El Servei de Seguiment en I'Etapa Escolar de la FCSD organitza anualment l'Aula Oberta, un curs per for-
mar professionals sobre les necessitats de 'infant o I'adolescent amb la SD dins el marc escolar ordinari.

Adrecada a mestres, psicolegs, pedagogs, logopedes i altres professionals de l'educacié. Durada del
curs: de gener a maig del 2018, amb freqtiéncia quinzenal (dues hores). Espai 2 de la FCSD.

Assistencia: 30 participants

Docents: Laia Bosch, Ramon Coma, Nuria Ferrer, Enriqueta Garriga, Beatriz Garvia,
M. José Miquel, Andrés Nascimento, Dolors Torres i Teresa Valls.

Coordinador: Marius Peralta
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Seminari Salut mental i discapacitat intel-lectual

Seminari teoricopractic de reflexi6 sobre els trastorns de conducta i mentals més freqiients i el seu
diagnostic; analisi de casos per establir les estrategies d’abordament.

Adrecat a mestres, psicolegs, pedagogs, educadors, cuidadors i terapeutes ocupacionals. Cinc hores de
durada. Espai 2 de la FCSD. Es van haver d'organitzar dues sessions per poder donar cabuda a totes
les persones interessades: un grup el 9 de marg, i laltre, I'll de maig de 2018.

Assisténcia: 36 participants
Docents: Beatriz Garvia
Seminari Vida independent i mesures de proteccio legal

Organitzat per Grup Caliu. Barcelona, 7 de maig de 2018.
Assistencia: 25 participants
Docents: Cartalina Ramon i Pep Ruf

Seminari Conto acompariar los procesos de identidad y de auronomia en las personas con SD

Organitzat per Down Coruna. Asociacion para el Sindrome de Down. A Coruna, 8 de juny de 2018.
Assistencia: 35 participants

Docent: Beatriz Garvia

Seminari Model del SSAPLL: Filosofia, marc teoric i normatiu del servei dins el curs per a professionals
datencio directa del SSAPLL

Organitzat per DINCAT. Barcelona, 1 d'octubre de 2018.

Assistencia: 15 participants

Docent: Beatriz Garvia

Seminari Cuida la teva salut

Organitzat per Fundacié6 Tallers. Santa Coloma de Gramenet, 4 d'octubre de 2018.

Assistencia: 15 participants

Docent: Sergi Torrent
Seminari Noves recnologies i xarxes socials.
Organitzat per Fundaci6 Tallers. Santa Coloma de Gramenet, 4 d'octubre de 2018.

Assistencia: 15 participants.

Docent: Elisabet Bailén
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Seminari Salut mental, discapacitat intel-lectual i gestié del dol dins el curs per a professionals d aten-
cio directa del SSAPLL

Organitzat per DINCAT. Barcelona, 29 d’octubre de 2018.
Assistencia: 35 participants.

Docent: Pep Ruf

Seminari Envelliment sa en persones amb discapacitat intel-lectual

Organitzat per Fundaci6 Privada Valles Oriental. La Roca del Valles, 22 de novembre de 2018.
Assistencia: 30 participants

Docents: Nuria Ferrer i Beatriz Garvia

Seminari Discapacitat intel-lectual i malaltia d’Alzheimer

Organitzat per Fundaci6 Privada Valles Oriental. La Roca del Valles, 27 de novembre de 2018.
Assistencia: 30 participants

Docent: Bessy Benejam

Seminari Salud mental en la persona en situacion de discapacidad intelectual o del desarrollo: pre-
vencion, diagnostico y diferentes psicoterapias

Organitzat per FUNDABEM - Fundacién Abulense para el Empleo. Avila, 30 de novembre de 2018.
Assistencia: 35 participants

Docent: Beatriz Garvia

Seminari Programas y experiencias para promover la vida auténoma en los centros de atencion a per-
sonas con discapacidad

Organitzat per Instituto Asturiano de Administracion Publica. Oviedo, 1 de desembre de 2018.
Assistencia: 35 participants

Docent: Pep Ruf

Seminari Salud mental en la persona en situacion de discapacidad intelectual o del desarrollo: Preven-
cion, diagnostico y diferentes psicoterapias

Organitzat per Respiravila. Avila, 1 de desembre de 2018.

Assistencia: 30 participants

Docent: Beatriz Garvia
II. Conferencies
Alllarg del 2018, dins el cicle de conferencies organitzades per la FCSD, adrecades a families i profes-

sionals, s’han dut a terme les segiients sessions:

Conferencia Figures juridiques de proteccio a les persones amb discapacitat. A carrec de Miquel Tar-
ragona Coromina, notari de I'lIllustre Collegi de Notaris de Catalunya, i Silvia Cabrera Vilaplana,
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letrada especialitzada en dret civil. Direccié General de Joventut, Barcelona, 19 d’abril de 2018.

Assistents: 34 participants.

Conferencia Otorinolaringologia i trastorns de la son en persones amb la SD. A carrec de Joan Do-
menech, otorrinolaringoleg del CMBD de la FCSD, i Monique C. Suarez, pneumologa experta en
medicina del son, de 'AdSalutem Institute - Sleep Medicine. UPF Barcelona School of Management,
Barcelona, 29 de maig de 2018.

Assistencia: 19 participants

Conferencia de tancament de cursos i Assemblea de Drets Humans. A carrec dels participants
en els cursos de Drets Humans 2017-2018 i de I'’Assemblea de Drets Humans de la FCSD.
Centre Calabria 66, Barcelona, 16 de juny de 2018.

Assistencia: 45 participants
A més a més, a peticié d’altres entitats, shan dut a terme conferencies segiients:

Confereéncia El métode Bon Départ, pronunciada a les Jornades de 'Associacié Familia Amic. A car-
rec de Laia Bosch i Artur Fernandez, terapeuta i coordinador, respectivament, del SSEE de la FCSD.
Organitzada per 'Associacié Familia Amic i dirigida a families i professionals. Barcelona, 2 de febrer
de 2018.

Assistencia: 100 participants

Conferencia El acompariamiento familiar en la anticipacion del proceso de envejecimiento. A carrec
de Beatriz Garvia, psicologa clinica del CMBD. Organitzada per la Fundacion Sindrome de Down de
Burgos i dirigida a families i professionals. Burgos, 15 de mar¢ de 2018.

Assistencia: 100 participants

Conferéncia Luctivitat de la Fundacié Catalana Sindrome de Down a carrec de Nuria Ferrer, tre-
balladora social i responsable del Servei d’Atenci6 a les Families (SAF) de la FCSD. Organitzada per
I’Escola Fedac d’'Horta i adrecada a un grup d'estudiants. Barcelona, 22 de marg de 2018.

Assistencia: 20 participants

Conferencia El acomparniamiento familiar en la anticipacion del proceso de envejecimiento dins el
XVI Encuentro Andaluz de Familias. A carrec de Beatriz Garvia, psicologa clinica del CMBD, i Nu-
ria Ferrer, treballadora social i responsable del SAF de la FCSD. Organitzada per la Fundacion Down
Andalucia i dirigida a families i professionals. Huelva, 8 d’abril de 2018.

Assistencia: 400 participants

Conferencia Queé és un CDIAP i com funciona? dins el modul Desenvolupament cognitiu i motor. A
carrec de Cristina Gallar, psicologa de la FCSD. Organitzada per Centre Innovacién en Formacion
Professional (IPF) i dirigida a un grup d’estudiants. . Barcelona, 17 de maig de 2018.

Assistencia: 27 participants

Conferencia Els espais familiars dins la IV Jornada Estatal de Intervencion Social en Salud Mater-
no-infanto-juvenil. A carrec de Nuria Ferrer, treballadora social i responsable del SAF de la FCSD,
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i Dolors Torres, psicologa del CMBD. Organitzada per 'Hospital Sant Joan de Déu. Barcelona, 26
d’octubre de 2018.

Assistencia: 100 participants

Participacié en el Grup de treball de Psicologia i Discapacitat dins de la I Jornada Tecnologies de
suport i discapacitat. A carrec de Roser Cusco, psicologa del SSEE de la FCSD, i Artur Fernandez,
coordinador del SSEE de la FCSD. Organitzada pel Collegi Oficial de Psicologia de Catalunya. Bar-
celona, 16 de novembre de 2018.

Assistencia: 100 participants

Conferencia Diagnostic i intervencio dual pronunciada dins el Master en Psicopatologia Clinica In-
fantojuvenil. A carrec de Beatriz Garvia, psicologa clinica del CMBD. Organitzada per la Universitat
Autonoma de Barcelona. Barcelona, 20 de novembre de 2018.

Assistencia: 45 participants

Conferencia Modelo de vida independiente. A carrec de Pep Ruf, coordinador del Servei de Suport a
la Vida Independent «<Me'n vaig a casa» de la FCSD. Organitzada per 'Asociacién Sindrome de Down
de Cérdoba. Cordova, 22 de novembre de 2018.

Assistencia: 27 participants

Conferencia Salud mental y sindrome de Down. A carrec de Beatriz Garvia, psicologa clinica del
CMBD. Organitzada per 'Asociacion Down Araba - Isabel Orbeja. Vitoria, 22 de novembre de 2018.

Assistencia: 80 participants

Taula rodona Com fer accessibles les biblioteques als diferents col-lectius dins la Jornada de Biblio-
teques Inclusives. A carrec de Nuria Aragonés, Coordinador del Servei de Formacié d’Adults de la
FCSD. Organitzada per I'Associacié Lectura Facil. Vilanova i la Gelerg, 2 de desembre de 2018.

Assisténcia: 150 participants

C. Practicums

En el marc dels convenis de col-laboraci6 signats amb diversos centres, shan ates els estudiants segtients:

UB. Educacio 4
UB. Educaci6 Social 1

UB. Treball de fi de grau 1

Centre Drecera. Curs insertor laboral 1

Fundaci6 Pere Tarrés. Curs insertor laboral 2
Integracio Social 16
Treball de batxillerat

TOTAL 27
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D. Publicacions

Lany 2018 el CMBD ha editat Sindrome de Down, cuadernos de la buena praxis médica. Es tracta d'una
publicacié en paper —composta per 16 quaderns— que aborda les principals patologies que poden
incidir de manera especial en les persones amb sindrome de Down.

La voluntat d’aquestes guies és posar a disposicio dels professionals del sector una eina rigorosa i de
qualitat que els permeti oferir les millors opcions de prevencio, diagnostic i tractament multidiscipli-

nari, aixi com un seguiment continuat de cadascuna de les patologies.

Els Sindrome de Down, cuadernos de la buena praxis medica s’han coeditat en collaboracio amb la Funda-
cion Down Monterrey. La seva data de publicacié esta prevista per al 2019.

Relacié de titols

Geneética, diagnostico prenatal y consejo genético en el sindrome de Down.
Autores: A. Vilas Basil, A. Serés Santamaria, E. Cuatrecasas Capdevila, V. Catala chis.

Atencion temprana del nifio con sindrome de Down y su familia.
Autores: N. Buzunariz, A. Doménech, M. Goland, M. Martinez.

El pediatra ante ¢l nifio con sindrome de Down.
Autores: E. Pérez Martinez, ]. M. Corretger Rauet, X. Pastor Duran.

Desarrollo neurologico del nifio con sindrome de Down.
Autores: A. Nascimento Osorio, R. Gassié Subirachs.

Tiroides y endocrinologia en ¢l sindrome de Down.
Autores: E. Sagarra, A. Goday.

Inmunidad y medicina preventiva en ¢l nifio con sindrome de Down.
Autores: ]. M. Corretger Rauet, F. Munoz Lopez.

Sindrome de Down y parologia cardiaca.
Autor: ]. Casaldaliga.

Guia oftalmoldgica en el sindrome de Down.
Autores: A. Galan Terraza, ]. Puig Galy.

Parologia digestiva en el sindrome de Down.
Autor: ]. Carnicer de la Pardina.

Salud bucodental y sindrome de Down.
Autora: Ma. A. Mayoral

Manifestaciones cutdneas.
Autores: ]. Ferrando, C. Riquelme-Mc Loughlin.
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Oido, nariz y garganta en el sindrome de Down.
Autor: ]. Domenech Oliva

Sindrome de Down y suerio.
Autora: S. Giménez Badia

Salud mental en el sindrome de Down.
Autora: B. Garvia Penuelas

Envejecimiento en el sindrome de Down.
Autores: C. Farriols Danés, I. Bardés i Robles.

La enfermedad de Alzheimer y otros problemas neurologicos del adulto con sindrome de Down.

Autores: B. Benejam Pol, S. Fernandez Gonzales, I. Barroeta Espar, M. Carmona-Iragui, L. Videla
Toro, J. Fortea Ormaechea.

E. Recerca

Pel que fa a I'ambic de la recerca, els projectes que la Fundacio6 té en marxa son els que segueixen:
Ambit d’investigacié clinica

Pediatria: neurologia infantil

» Estudi clinic associacio entre epilepsia i sindrome de Down i la seva repercussio en ¢l desenvolupament en els
pacients del CMBD. (Continuacié anys anteriors)

Lany 2010 es va iniciar I'actualitzacié del protocol de tractament en els casos que cursen amb es-
y P

pasmes o sindrome de West per aconseguir una resposta terapeutica. El procés continua en fase de
recollida d’informacio.

Lobjectiu de l'estudi és avaluar l'associacio entre l'epilepsia (especialment els espasmes) i la sindrome
de Down i la seva repercussio en el desenvolupament.

Investigador principal: Dr. Nascimento, neuroleg infantil del CMBD, en collaboracié amb 'Hospital
Sant Joan de Déu.

« Estudi sobre ['eficacia d'un merode d’entrenament de la lectura en infants amb la Sindrome de Down.

Es tracta d'un estudi pilot, transversal, d'un tnic centre (FCSD), amb nens/es amb la sindrome de
Down.

Després d’haver rebut la formacié per part de lentitat Glifing, la Fundacié Catalana Sindrome de
Down s’ha proposat oferir a les families una nova manera de treballar les dificultats de lectura mit-
jancant el metode GLIFING. Volem oferir una eina de formart ludic que sadapta a les necessitats de
cada usuari, que pot ser treballada des de casa i amb la maxima flexibilitat per a la familia.
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Aixi mateix, Glifing ens facilita I'elaboracié d’informes de seguiment que permeten que el professio-
nal informi a la familia sobre com evoluciona el tractament.

Aquest any 2018 ens hem plantejat aprofitar aquesta nova experiéncia per poder dissenyar un estudi
q y p jat ap q p perp y
pilot per valorar I'eficacia del metode amb el nostre collectiu.

La poblacié de referéncia sén usuaris que assisteixen al Servei de Seguiment a I'Etapa Escolar i/o al
Servei d’Atenci6 Terapeutica de la Fundacio Catalana Sindrome de Down.

Els participants han estat assignats al grup ~GLIFING 6 al grup- control en funcié dels criteris
d’inclusio i exclusio que es detallen a l'apartat «poblacié de l'estudi».

Tots els participants en l'estudi sén avaluats per una neuropsicologa experta, en dues ocasions: I)
abans de comencar el tractament (exploracié basal), i II) un any després, en finalitzar el tractament
(per valorar l'eficacia del programa).

Tots els participants se sotmeten a una bateria de proves neurocognitives amb la finalicat d'obtenir
dades sobre el seu quocient intellectual (Test breu d’intelligencia de Kaufman), sen determinen els
nivells generals de lectura i escriprura (TALE), i savaluen alcres funcions neuropsicologiques com ara
el llenguatge (Boston Naming Test i Token Test), I'atenci6 i la velocitat de processament de la infor-
macio (subtest de digits directes i clau de nimeros del WISC-1V), la memoria episodica (Cued Recall
Test), i les funcions executives (fluidesa verbal semantica, subtest de digits inversos del WISC-V,
«Test de perros y gatos» i scries automatiques inverses).

Aces el reduit nombre de la mostra (maxim 12 participants repartits entre el grup experimental i
el grup control), es dura a terme una analisi descriptiva de les variables de l'estudi. En cas de voler
efectuar una analisi estadistica, aquesta es fara mitjangant el programa SPSS, utilitzant estadistica
no parametrica (la prova U de Mann-Whitney per a variables continues, i la prova Chi-quadrat per a
variables categoriques).

Investigadors/es principals:

Bessy Benejam, neuropsicologa del CMBD.
Artur Fernandez, director de I'area infantil i coordinador del SSEE.

Roser Cuscd, terapeuta del SSEE i logopeda del SAT.

Publicacions que se'n deriven:

« heepsy//www.glifing.com/wp-content/uploads/2018/09/tecnologia-que-facilica-cl-aprendizaje.pdf
» heeps//retina.elpais.com/retina/2018/07/17/innovacion/1531823593 280574.heml

Adults: neurologia i neuropsicologia. Unitat de sindrome de Down i malaltia d’Alzheimer
Neurologia

« Estudi sobre la incidencia de la malaltia I’Alzheimer en persones amb la sindrome de Down.
(Projecte propi. Continuacié d’anys anteriors).
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Es considera que els adults amb sindrome de Down tenen més risc de desenvolupar la malalcia d’Al-
zheimer d’inici presenil respecte a la poblaci6 general per causa, d'una banda, de la presencia del gen de
la proteina precursora d’amiloide en el cromosoma 21 i, de l'alera, de l'augment de l'esperanca de vida.

Per fer un bon diagnostic és necessari concixer l'estat neurologic i neuropsicologic previ a aquest
diagnostic. Amb l'objectiu d’oferir una exploracié neurologica i neuropsicologica periodica a totes les
persones adultes amb sindrome de Down, i donar suport a aquest estudi, I'any 2012 es va crear, al
CMBD, la Unitat sindrome de Down i malaltia d’Alzheimer.

El nucli d’aquesta unitat esta format per tres neurolegs (Dr. J. Fortea, responsable de la Unitat, Dra.
S. Fernandez i Dra. M. Carmona), dues neuropsicologues (B. Benejam i L. Videla) i una treballadora

social (Ntria Ferrer).

Lobjectiu d’aquest estudi és concixer l'estat neurologic i neuropsicologic de les persones adultes amb
sindrome de Down i la seva evoluci6 com a base del diagnostic precog¢ de la malaltia d’Alzheimer.

Investigador principal: Dr. Juan Fortea, neuroleg del CMBD.

Aquest projecte es duu a terme amb la collaboracié del Servei de Neurologia de 'Hospital de la Santa
Creu i Sant Pau, de Barcelona.

Publicacions que se'n deriven:

+ McCarron, M.; McCallion, P; Coppus, A.; Fortea, J.; Stemp, S.; Janicki, M.; Watchman, K. «Sup-
porting advanced dementia in people with Down syndrome and other intellectual disability: con-
sensus statement of the International Summit on Intellectual Disability and Dementia». | Intellect

Disabil Res. 2018 Jul;62(7): 617-624.

+ McCarron, M.; McCallion, P; Watchman, K.; Janicki, MP; Coppus, A.; Service, K.; Fortea, ].; Ho-
gan, M.; Reilly, E.; Stemp, S. «Quality Care for People with Intellectual Disability and Advanced
Dementia: Guidance on Service Provision». ] Palliat Med. 09/2018;21(9): 1344-1352.

+ Gimenez, S.; Videla, L,; Romero, S.; Benejam, B.; Clos, S.; Fernandez, S.; Martinez, M.; Carmo-
na-Iragui, M,; Antonijoan, RM.; Mayos, M,; Fortuna, A.; Penacoba, P; Plaza, V.; Osorio, RS.; Sharma,
RA,; Bardés, 1; Rebillat, AS,; Lleo, A; Blesa, R.; Videla, S.; Fortea, J. «Prevalence of Sleep Disorders
in Adults with Down Syndrome: A Comparative Study of Subjective, Actigraphic and Polysomno-
graphic Findings» ] Clin Sleep Med. 15/10/2018; 14(10): 1725-1733.

» Estudi sobre la malaltia d’Alzheimer en persones amb la sindrome de Down. Estudi multimodal de liquid cefalor-
raquidi, ressonancia magnetica i PET d'amiloide. (Projecte propi. Continuacié d’anys anteriors)

En linia i parallelament al treball abans esmentat, la malaltia d’Alzheimer també es pot estudiar mit-
jancant els denominats biomarcadors, com ara certes proteines (o productes quimics) relacionades amb
la malaltia, que es poden quantificar tant en sang com en liquid cefalorraquidi, o certs parametres

observats en les ressonancies magnetiques o en les tomografies de positrons.

Lobjectiu d’aquest estudi de cohorts és proporcionar evidencies dels biomarcadors relacionats amb
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la malaltia d’Alzheimer en persones adultes amb sindrome de Down en comparacié a persones de la
poblacio general.
Investigador principal: Dr. Juan Fortea, neuroleg del CMBD.

Aquest projecte, dut a terme també amb la collaboracié del Servei de Neurologia de 'Hospital de la Santa
Creu i Sant Pau de Barcelona, ha estat reconegut amb la beca de la «Subdireccion General de Evaluacion y
Fomento de la Investigacién», expedient nimero: PI13/01532, titulada: «<Enfermedad de Alzheimer y sindro-
me de Down. Estudios multimodales de liquido cefalorraquideo, resonancia magnética y PET de amiloide».

Publicacions que se'n deriven:

» Dekker, AD,; Fortea, ]; Blesa, R.; De Deyn, PP.
«Cerebrospinal fluid biomarkers for Alzheimer’s disease in Down syndrome»
Alzheimers Dement (Amsterdam). 20 de marzo de 2017; vol. 8; 1-10

« Garcia-Ayllon, MS; Lopez-Font, 1; Boix, CP; Fortea; J.; Sanchez-Valle, R;; Lle6, A.; Molinuevo, JL.;
Zetterberg, H.; Blennow, K.; Saez-Valero, J.

«C-terminal fragments of the amyloid precursor protein in cerebrospinal fluid as potential biomarkers
for Alzheimer disease».

Sci Rep. 30 de mayo de 2017; vol. 7, art. nam. 2477

« Hamlett, ED,; Goetzl, EJ; Ledreux, A; Vasilevko, V,; Boger, HA; Larosa, A.; Clark, D.; Carroll, SL.;
Carmona-Iragui, M,; Fortea, |.; Mufson, EJ.; Sabbagh, M.; Mohammed, AH.; Hartley, D.; Doran, E,;
Lott, IT,; Granholm, AC.

«Neuronal exosomes reveal Alzheimer’s disease biomarkers in Down syndrome»

Alzheimers Dement. Vol. 13; nim. 5 (mayo de 2017), p. 541-549

« Dodd, K; Watchman, K.; Janicki, MP; Coppus, A; Gaertner, C,; Fortea, ]; Santos, FH.; Keller, SM.;
Strydom, A.
«Consensus statement of the international summit on intellectual disability and Dementia related

to post—diagnostic support»
Aging Ment Health. 7 de septiembre de 2017; p. 1-10

« McCallion, P; Hogan, M; Santos, FH.; McCarron, M,; Service, K.; Stemp, S; Keller, S.; Fortea, J.;
Bishop, K.; Watchman, K.; Janicki, MP,; Working Group of the International Summit on Intellectual
Disability and Dementia.

«Consensus statement of the International Summit on Intellectual Disability and Dementia related
to end-of-life care in advanced dementia»

J. Appl Res Intellect Disabil. Noviembre de 2017; vol. 30, num. 6; p. 1160-1164

« Carmona-Iragui, M.; Balasa, M; Benejam, B.; Alcolea, D.; Fernandez, S., Videla, L.; Sala, I; San-
chez-Saudinds, MB.; Morenas-Rodriguez, E.; Ribosa-Nogué, R.; Illan-Gala, 1; Gonzalez-Ortiz, S;
Clarimon, J.; Schmite, F; Powel, DK.; Bosch, B.; Llado, A.; Rafii, MS.; Head, E.; Molinuevo, JL.; Bles,
R.; Videla, S; Lleo, A; Sanchez-Valle, R.; Fortea, J.

«Cerebral amyloid angiopathy in Down syndrome and sporadic and autosomal-dominant Alzheimer’s
disease»

Alzheimers Demenct.; vol. 13, ndm. 11 (noviembre 2017), p. 1251-1260
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» Carmona-Iragui, M,; Santos, T;; Videla, S.; Fernandez, S.; Benejam, B.; Videla, L.; Alcolea, D.; Blen-
now, K.; Blesa, R,; Lled, A.; Fortea, J.
«Feasibility of Lumbar Puncture in the Study of Cerebrospinal Fluid Biomarkers for Alzheimer’s

Disease in Subjects with Down Syndrome»
J Alzheimers Dis. 2017; vol. 55, num. 4, p. 1489-1496

» Fortea, J.; Carmona-Iragui, M,; Benejam, B.; Fernandez, S.; Videla, L.; Barroeta, 1.; Alcolea, D.; Pe-
gueroles, |; Munoz, L.; Belbin, O.; De Leon, MJ.; Maceski, AM; Hirtz, C.; Clarimon, J.; Videla, S,
Delaby, C.; Lehmann, S;; Blesa, R;; Lleo, A.

«Plasma and CSF biomarkers for the diagnosis of Alzheimer’s disease in adults with Down syndrome:
a cross-sectional study».

Lancet Neurol. 29/09/2018; 17(10):860-869.
Presentacions orals a congressos:

« Carmona-iragui, M et al. «Cerebrospinal fluid core biomarkers allow an accurate diagnosis of
Alzheimer disease in Down syndrome». Alzheimer’s Association International Conference, Chicago

(EUA), juliol del 2018.

» Barroeta, I; Carmona, M; Benejam, B.; Fernandez, S; Videla, L.; Alcolea, D.; Pegueroles, J.; Mufioz,
L.; Belbin, O,; Clarimén |.; John De Ledn, M; Videla, S.; Maleska, A ; Hirtz, C.; Delaby, C.; Lehmann,
S.; Blesa, R; Lle6, A; Fortea, J. «Biomarcadores en plasma y LCR para el diagnéstico de la enfermedad
de Alzheimer en adultos con sindrome de Down. Estudio transversal». LXX Reuniéon Anual Sociedad
Espanola de Neurologia, Sevilla, novembre del 2018.

Posters cientifics a congressos:

« Carmona-Iragui, M. et al. «Plasma and CSF biomarkers for the diagnosis of Alzheimer’s disease in
adules with Down syndrome».11* Clinical Trials on Alzheimer’s Disease. Barcelona, octubre del 2018.

Neuropsicologia

« Estudi sobre I'envelliment de les persones adultes amb la sindrome de Down (Projecte propi finalit
zat. Continuacio anys anteriors).

Es considera que els adults amb la sindrome de Down tenen més risc de desenvolupar processos pato-
logics com la malaltia d’Alzheimer, la simptomatologia inicial de la qual és, sovint, dificil de diferen-
ciar de l'envelliment normal en persones amb SD.

Lobjectiu d’aquest estudi ha estat distingir el procés normal d’envelliment en les persones grans amb
sindrome de Down, de l'envelliment associat a processos patologics com la malaltia d’Alzheimer.

Aquest treball es duu a terme mitjangant l'estudi de variables cognitives, funcionals i conductuals.

Investigador principal: Bessy Benejam, neuropsicologa del CMBD.

Publicacions que se'n deriven:
» Dekker, AD; Sacco, S.; Carfi, A; Benejam, B.; Vermeiren, Y.; Beugelsdijk, G.; Schippers, M.; Hassefras,
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L.; Eleveld, J.; Grefelman, S.; Fopma, R;; Bomer-Veenboer, M.; Boti, M.; Osterling, GDE.; Scholten, E ;
Tollenaere, M.; Checkley, L.; Strydom, A.; Van Goethem, G.; Onder, G; Blesa, R.; Zueulenburg, C;
Coppus, AMW,; Rebillat, AS,; Fortea, J.; De Deyn, PP.

«The Behavioral and Psychological Symptoms of Dementia in Down Syndrome (BPSD-DS) Scale: Com-
prehensive Assessment of Psychopathology in Down Syndrome». J. Alzheimers Dis. 2018; 63(2): 797-819.

Comunicacions i pésters a congresos:

« Videla, L; Benejam, B,; Carmona, M; Fernandez, S.; Boti, M.; Videla, S.; Fortea, J.
«Deterioro cognitivo sugestivo de enfermedad de Alzheimer en adulros con sindrome de Down». IX

Congreso Nacional de Neuropsicologia, organizado por la Federacion de Asociaciones de Neuropsi-
cologia Espanolas(FANPSE). Barcelona, marzo 2017.

« Videla, L.; Benejam, B.; Boti, M.; Fernandez, S.; Carmona, M; Videla, S; Fortea, J.
«Suggestive cognitive deterioration of Alzheimer’s disease in adults with down syndrome». 2*! Annu-
al GBHI Conference. Barcelona, abril 2017.

+ Videla, L,; Benejam, B.; Carmona, M; Fernandez, S.; Barroeta, I; Videla, S.; Lle6, A ; Blesa, R; Fortea, .
«Aplicabilidad de la bateria neuropsicologica de la Prueba de Exploracion de Cambridge

(CAMCOG-DS) para la deteccion de deterioro cognitivo en personas con sindrome de Down». LXX
Reunion Anual Sociedad Espanola de Neurologia (SEN). Sevilla, novembre del 2018.

« Videla, L. et al. «Feasibility of the neuropsychological battery CAMCOG-DS for the detection of
cognitive decline in people with Down syndrome ». 1I'* Clinical Trials on Alzheimer’s Discase. Bar-
celona, octubre 2018

Ajuts per ala investigacio de la Unitat de sindrome de Down i malaltia de 'Alzheimer

Beques per a projectes propis: Els projectes propis de la Unitat de sindrome de Down i malaltia de
I’Alzheimer han estat reconeguts amb les beques i els ajuts segtients:

1) Subdireccién General de Evaluacién y Fomento de la Investigacion, de I'Instituto de Salud Carlos
111, expediente nimero PI13/01532: «Enfermedad de Alzheimer y sindrome de Down. Estudios mul-
timodales de liquido cefalorraquideo, resonancia magnética y PET de amiloide».

2) Subdireccion General de Evaluacion y Fomento de la Investigacién», de I'Instituto de Salud Carlos
11, expediente nimero PI14/01126: «La estructura cerebral y el metabolismo en la enfermedad de
Alzheimer preclinica. Interacciones entre “nuevos y viejos” biomarcadores».

3) Maraté TV3 2014, expedient nimero 531/U/2014, titulada «Alzheimer’s disease in Down’s syn-
drome. CSF, MRI, EEG and PET multimodal studies».

4) Subdireccién General de Evaluacién y Fomento de la Investigacién, del Instituto de Salud Carlos
I, expedient niimero PI16/01825: «Estudio del trazador de tomografia por emision de positrones
(PET) para Tau [I8F|]THK-5351 en pacientes con diferentes taupatias».
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5) Subdireccion General de Evaluacion y Fomento de la Investigacion, de I'Instituto de Salud Carlos
I11, expedient nimero PI17/01019: «Estudios longitudinales de RM estructural, de difusién y funcio-
nal en la enfermedad de Alzheimer esporadica y asociada al sindrome de Downp.

6) Jérome-Lejeune Foundation Grant. Genetic Consortium Horizon 21. Projectoe collaboratiu; co-
ordinadors locals: Dr. Fortea / Dr. Clarimon. «Clinical and trial outcome measures for dementia in
individuals with Down syndrome — The DS-1000 cognitive test study group».

7) NIH-NIA. National Institute of Aging. Proyecto R21 AG056974-01. Consultant: Dr. Fortea.
«Biological correlates of Alzheimer in Down syndromeb.

8) Pilot Project Award, Global Brain Health Institute & Alzheimer Association. Coordinadora: Dra.
Carmona-Iragui. «<Domiciliary Alzheimer Visiting in Down syndrome».

9) NIA. National Institute of Health. Projecte ROl AG056850-01Al. Projecte collaboratiu, co-
ordinador local: Dr. Fortea. <The Role of Inflammation and NGF Dysfunction in the Evolution of
Alzheimer Disease Pathology in Down syndrome».

10) Fundaci6 “La Caixa”. Coordinadors: Dr. Blesa/Dr. Fortea. «<Down Alzheimer Barcelona Neuro-
imaging Initiative».

11) Jérome-Lejeune Foundation Grant. Coordinador local: Dr. Fortea. «Large-scale pooling/genotyp-
ing of individuals with Down syndrome for insight into predictive pathways for Alzheimer’s disease».

F. Premis
XVIII Concurs Treball de Recerca Josep Maria Jarque sobre la Persona amb Sindrome de Down

Cada any es convoca el Concurs Treball de Recerca sobre la Persona amb la Sindrome de Down, adre-
cat als estudiants de batxillerat que optin per tractar aquest tema en el treball de recerca.

La guanyadora de la XVIII edicio, corresponent al curs 2017-2018, va ser Paula Ced6 Roigé, alumna
de I'Institut Les Corts, de Barcelona, i autora del treball «Integracié laboral de les persones amb sin-
drome de Down».

El treball «Educacié inclusiva i educaci6 especial de les persones amb la sindrome de Downy, presentat per
Clara Zanuy de Prat, de I'Institut La Garrotxa, va rebre un accessit.

Lacte va tenir lloc el 31 de maig, a les 18.30h, a la Sala d’Actes del Departament d’Ensenyament i
va ser presidit per la Sra. Carme Ortoll Grifols, directora general d’Educacié Infancil i Primaria del
Departament d’Ensenyament de la Generalitat de Catalunya.

G. Comunicacio

El Departament de Comunicacié de la FCSD sencarrega de difondre I'activitat de I'entitat. A banda,

socupa també de situar la Fundacié com a referent en relacié amb la SD i la DI en general i de dur a
terme campanyes per a la conscienciacio de la societat.
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Una de les principals novetats d’aquest Departament durant aquest any ha estat la redimensié de
l'equip. Shan incorporat diversos perfils a temps parcial (administratiu, disseny grafic, gestor de xar-
xes i responsable de comunicacié interna) que permeten que la Fundacié desenvolupi una activitat
adaptada a les necessitats comunicatives actuals.

Web (www.fesd.org)

El web ¢és la principal font d’informacié sobre les activitats, les noticies i les novetats de la Fundacio.
La davallada de visites respecte 'any passat sexplica perque shan centrat els esforgos en la confeccié
d’'una nova pagina que estara operativa a principis del 2019.

Visites 132.452 105.250

Visites Uniques 110.899 85.456

Pagines visitades 246.669 197.455
FCSD". QUISOM ~  QUEFEM v~ PARTICIPA v  ACTUALITAT v TRANSPARENC

¢

X

45

Y

")
En relacié amb les consultes rebudes per mitja del portal, els temes més recurrents continuen sent els
relacionats amb l'assistencia medica i psicopedagogica.

-
.

Transparencia
Durant el 2018 la FCSD ha seguit treballant per oferir, de manera cada cop més transparent, la in-
formaci6 més rellevant relativa a I'entitat. Aixi, actualment es poden consultar en linia els estatuts de

la Fundacio, les memories dactivitats des del 1986 i les dades economiques relatives a l'exercici 2017
(i anteriors, fins al 2012).

Xarxes Socials
Els perfils de la Fundacié a les xarxes socials es continuen consolidant com un espai adequat per
oferir informacié general i facilitar recursos tant interns com externs. Aixi mateix, constitueixen una
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bona via a través de la qual establir contacte amb els professionals d’altres paisos i amb les families de
persones amb SD.

Actualment, la Fundacié té actius aquests perfils de xarxes socials:

Facebook 2.730
Twitter 1.941

Instagram 700
Vimeo 24

Preséncia als mitjans de comunicacié

A continuacié us oferim una seleccié de la presencia de la Fundacié Catalana Sindrome de Down
en mitjans de comunicacid. (Totes les aparicions de l'entitat als mitjans es recullen a 'apartat de
premsa del web, www.fcsd.org,).

ARA
20/3/2018

Noticia sobre tallers dels Mossos d’Esquadra per detectar abusos sexuals.

TVC, Info K

21/3/2018

Per celebrar el Dia Mundial de la Sindrome de Down, el Joan, un nen de 9 anys amb SD, usuari de
la FCSD, va presentar aquest programa informatiu infantil.

societat y

Els Mossos faran tallers per fer aflorar

casos d'abusos entre les persones amb

discapacitatintel-lectual
LA VANGUARDIA PUBLICO.com
21/3/2018 21/3/2018
Cartes dels lectors: Andy Trias. Reportatge sobre Exit2l.

INCIA SESDRO LINEDC-TE A PUSRICO Q

Tinc sindrome de Down Public

PORTADA POUTICA OPINID WON ECONOMIA DONA | SOCIETAT MWEDIAMBIENT CULTURES TREMENDING PTV
(LR Za i+l Debate de investidura de Juan Manuel Moreno Benilla en el Parlamento de Andalucia

Les persones amb sindrome de Down tenim sentiments, Quan

m'assabento que hi ha persones a qui nocls han permés entraraun - . - »

pu o allotjar-se cr un botel oo podien votar pel simple fet de tenir Quan la integracio arriba a traveés del

sindroms de Down. em sento trist | humiliat. 1 no només per la . .

discriminacio que suposa, sind perque la societat ha deixat perdre p e rlodl sme

I'oportunitat de conelxe’ns. Sl ens haguessin conegut una mica, no

ens haurien marginat. ‘Exn21 s el primer mityd en tot el mén escrit | gestionat per persones amb dscapactat inteliectual Gestionat per La

Federanid Catalana de Sindrome de Down, ofereix des del 2011 un espai pergué 5'expressi una part de la societat a la qual

Us ces0 W EXETCICh: quat Jes persones que 1o teniu discapacitat i i
ISP NI g S AP . R g pOnpa practicament mngd dona veu

intel-bectual us poseu en ka pell d'una persona amb sindrome de
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CATALUNYA RADIO, El Mati de Catalunya Radio

24/4/2018

Entrevista a Andy Trias: <No puc pensar tot el dia en les limitacions i la por s’ha de transformar en
conflanga.

EL PERIODICO
5/5/2018

Noticia de la mort de Montserrat Trueta.

= wisl CIRCAR

Mor Montserrat Trueta,
Fundacio Catalana Sind

1 BN

[El Prbdadic g 7
ARA ara.cat Dstis divestigecs
6/5/2018 L'adeu a Montserrat Trueta: “La meva

aviava ser una espécie de Mandela”

El comiat a laimpulsora de la Fundacié Catalana Sindrome de Down reconeix la
seva lluita discretai contundent a favor daquestes persones

Noticia de la mort de Montserrat Trueta.

ARA ;
20/5/2018 ANTONIBASSAS W4 e Comparteix

Entrevista a Andy Trias: «<LL.a meva mare va morir ———hhhs

confiant en mi».

EL PUNT AVUI

30/8/2018

Noticia sobre el descobriment d’'un biomarcador en sang que permet la deteccié precog de 'Alzhei-
mer en persones amb SD.

EL CORREO
26/11/2018
Reportatge sobre dos matrimonis amb SD.

Nou avenc en la deteccié precoc de
I’Alzheimer

= Un estudi fet només amb persones amb la sindrome de Down troba Pexisténcia d'un nou
biomarcador ¢n sang
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EL PAIS, Blog «De Mamas & De Papas»
29/11/2018

Reportatge sobre la integracio social de les persones amb SD amb declaracions de Montserrat Vilar-
rasa, usuaria de la Fundacié i vocal del Consell Rector de 'IMPD, i Katy Trias.

Cromosoma amor

ANDORRA DIFUSIO
13/12/2018

Andy Trias presenta les seves memories a Andorra.
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Departament de Promocio de Persones i Participacio Ciutadana

Promocié de Persones i Participacié Ciutadana és un departament de nova creacié que neix de l'ex-
periencia assolida des de I'any 2011 a la nostra entitat pel que fa a la difusi6 dels drets humans i la
visibilitzaci6 de les persones en situacié de discapacitat.

Acompanyem i promocionem les persones en situacio de discapacitat intellectual en la defensa dels
seus drets, en la representacio ciutadana i en les seves iniciatives, talents i projectes personals, tot
vetllant perque la seva veu i els seus punts de vista siguin escoltats.

Mol soving, els drets de les persones en situacio de discapacitat son vulnerats, i les seves iniciatives i
talencs, invisibilitzats. Tampoc son gaire presents en els espais de participaci6 i representacié ciutada-
na, on encara no els és facilicat prou l'accés.

Es tracta d'un pas més perque la persona sigui el centre de totes les reivindicacions i les decisions que hagi de
prendre en la seva vida, facilitantli, aixi, la inclusié i la participacié plena en tots els ambits de la ciutadania.

Objectius

« Oferir un espai de construccid i reivindicacié collectiva per a les persones amb discapacitat (I'Assemblea).
» Presencia de les persones en situacio de discapacitat en els diferents ambits de participacio i
representacio ciutadana.

« Fer-nos resso de la seva veu i els seus punts de vista sobre l'actualitat.

« Projectar els seus talents, iniciatives, i projectes en general.

» Conscienciar, reivindicar i crear les mesures d’accessibilitat necessaries perque es compleixin i es

respectin els seus drets humans inherents, treballant en el marc de la Convencié Internacional de
Nacions Unides (ONU) sobre els Drets de les Persones amb discapacitat.

» Crear mesures d’accessibilitat cognitiva universals.

» Evidenciar que les persones en situaci6 de discapacitat tenen molt per aportar.

Metodologia:

Latenci6 que ofereix el departament és global: acompanya la persona i treballa en I'entorn, vetllant
perque la primera sigui sempre el centre de totes les decisions a prendre, i el segon possibiliti una in-
clusio i una accessibilitat plena, en igualtat de condicions, tot preservant la integritat i la consciliacio
familiar i laboral de I'individu.

Dades

El departament desenvolupa i/o collabora en diferents linies d’accié:
A. Exic2l(www.exitzr.org).
B. Assemblea de Drets Humans Montserrat Trueta
C. Representacid i participacio ciutadana
D. Promocio de talents
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A. Exic21

Creada I'any 2011, la iniciativa Exit21 segueix en la linia de consolidar-se com una de les vies de comuni-
caci6 fonamentals de la Fundacid. Es tracta, sobretot, d'un instrument posat a disposici6 de les persones
amb discapacitat intellectual amb l'objectiu de donar-los la possibilitat de fer-se un lloc en el mén dels
mitjans de comunicacio. La idea central és respondre a la demanda de les persones a través d’un projecte
de comunicaci6 pensat, elaborat i executat per les mateixes persones amb discapacitat.

El repte és fer s de les noves tecnologies de la informacio i de la comunicaci6 per fer sentir la seva veu,
compartir opinions, pensaments i inquietuds amb un public heterogeni i d’horitzons ben diversos. En de-
finitiva, es tracta de fer del dret a la paraula una realitac

per a tots i totes.

Els membres de lequip d’Exit21 durant el 2018 han estat:

Katy Trias, Francesc Ponsa, Carlos Rueda, Clara Hervas,

Albert Diaz, Ana Caralt, Andy Trias, Jordina Amords, Be- -

atriz Ruiz, Cristina Morales, Rafa Roca, Francisco Marin,
Jordi Riu, Montse Vilarrasa, Alfonso Varona, Lluc Valls, Edgar Prat, Edu Maté, Maite Lépez i Joana Castro.

Enguany, des d’Exit21 s’han creat unes recomanacions dirigides als mitjans de comunicacié sobre
com informar sobre la discapacitat intellectual. Aquestes recomanacions es presenten als professio-
nals de la comunicaci6 que visiten el consell de redaccié de la revista amb l'objectiu que les assumeixin
com a propies. En aquest mateix sentit, redactors de la revista les han pogudes explicar als estudiants
de periodisme de la Universitat de Vic en el marc de la jornada «Minories, llenguatge puablic i premsay.

Visites 8479 11.134
Visites Uniques 8379 11.071
Pagines visitades 10.905 13.595

Exit21 segueix amb la collaboracié amb el diari digital Social.car escrivint cinc articles d'opinié i
subministrant entrevistes audiovisuals. Aixi mateix, continua el conveni amb l'empresa Tick Transla-
tions, per a la subtitulacio de les entrevistes en angles, i la col-laboracié d’una persona voluntaria per
a les traduccions al frances.

Entrevistes dutes a terme durant el 2018

Consell Exr[Z]

de I'Audiovisual
de Catalunya

Roger Loppacher, president del Consell de 'Audiovisual de Bertrand de Five, vocal del Consell Rector de 'IMPD
Catalunya (CAC)
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Maria Teresa Mantoan, pedagoga brasilera

Jordi Cami, director de la Fundacié Pasqual Maragall Marc Colomer, director de I'Ageéncia Catalana de Noticies (ACN)

T

EXIT2!

7 Lo
e ";— 3
: )

Xavier Comin, vocal del Consell Rector de 'TMPD Emili Sudrez, vocal del Consell Rector de I'IMPD
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Xavier Comin, vocal del Consell Rector de 'IMPD Emili Suarez, vocal del Consell Rector de I'MPD

B. Assemblea de Drets Humans de la Fundacié Catalana Sindrome de Down

Leix central del Departament de Promoci6 de Persones és 'Assemblea de Drets Humans, espai de
reunio per a persones en situacio de discapacitat intellectual des del qual es treballa per incidir en la
societat pel que fa a la promocid i la defensa dels drets humans.

LAssemblea neix 'any 2015 fruit de la iniciativa dels alumnes dels Cursos de Drets Humans, en consi-
derar que els seus drets no eren respectats i que calia posar-hi remei. Des de llavors, 'Assemblea treballa
perque sacompleixi la Declaracié Universal dels Drets Humans del 1948 i, en especial, la Convencié Inter-
nacional de Nacions Unides sobre els Drets de les Persones amb Discapacitat, del 2006.

Posar el focus en els drets humans suposa un canvi de paradigma, en recongixer el problema en l'en-
torn i no en l'individu; suposa reconcixer la persona en situacié de discapacitat com a subjecte de ple
dret. Es, per tant, en l'entorn i en la ciutadania on cal incidir, amb mesures d’accessibilitat congnitiva,
perque totes les persones gaudeixin dels mateixos drets, les mateixes oportunitats i la mateixa dignita.

Els membres de ’Assemblea es reuneixen setmanalment per debatre, fer propostes i treballar per fer-les
realitat. Cada integrant del grup ocupa un carrec i desenvolupa les competencies corresponents.

President: Andy Trias

Sots-president: Jordi Duaso

Secretaria: Montse Vilarrasa

Vicesecretaria: Clara Hervas

Encarregades de 'agenda i les festes: Ana Rodriguez, Irene Pérez

Les persones que han format part de I'Assemblea durant el 2018 son: Jordi Duaso, Irene Pérez,
Beatriz Ruiz, Ana Rodriguez, Andy Trias, Oscar Aguilera, Montserrat Vilarrasa, Quim Mar-
ti, Anna Buch, Carlos Rueda, Liceth Cedefio, Clara Hervas, Noelia Zambrano, i Edgar Prat,
tecnic en drets humans i responsable dels cursos i de 'Assemblea de Drets Humans.

Per tal de poder ser membre de ple dret de 'Assemblea, cal assistir als Cursos de Drets Humans de la
nostra entitat, la qual cosa permet formarne part. Si no, sempre s’hi pot collaborar o donar-hi suport
com a simpatitzant.

Finalment, I'Assemblea vol agrair i fer esment de les nombroses collaboracions que ha rebug, i dels

molts voluntaris que n’han volgut concixer i compartir amb nosaltres la tasca aportant informacio,
coneixements, propostes, opinions i punts de vista.
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Principals vies d’incidencia de 'Assemblea durant el 2018

« 34 reunions setmanals dels membres de I’Assemblea.

+ 3 participacions en mitjans de comunicacio:

Social.Cat
« Montse Vilarrasa, 14/ ll/ 2018 (https: www.social.cat/opinio/9142/ensenyant-drets-humans-a-lescola)

Exit2l:
« Montse Vilarrasa, 30/ 10/ 2018 (http:42www.cxitZI.org[2018[11[cnscnyant-drcts-humans-lcscola)
. Andy Trias, l/ 3/ 2018 (ht[p: www.exit2l.org/2018/03/els-drets-que-ens-trepitgen)

« Xerrades i tallers de conscienciacié:

« Xerrada via Skype amb alumnes d’Educacié Social de la UOC; 22/05/2018.

« Dues formacions rebudes:
« Taller d’Odi i Discriminaci6 (impartit pels Mossos d’Esquadra); 09/10/2018 (18.00-19.00)
« Xerrada sobre el drets dels pobles indigenes (a carrec Jacob Morales, periodista de Guerrero, Me-

xic). 09/10/2018 (19.00-20.00):

Campanya de conscienciaci6 a escoles «En el dia a dia, com tu»
«En el dia a dia, com tu» és una campanya de conscienciacié de drets dirigida principalment a escoles.
Tracta sobre com volen ser tractades les persones en situacio de discapacitat en la seva vida diaria.

Ens hi ajudes?

Fe-te Soci!
Lol grard et
wdy Spea e | Ly paEn.
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Cal fer un agraiment especial als centres escolars que ens han rebut enguany:

« Centre Catala Comercial, de Santa Coloma de Gramenet

Data: 30/10/2018

Ponents: Montserrat Vilarrasa i Liceth Cedeno

Assistents: 40 alumnes del cicle formatiu de grau mitja d’Atencié a persones en situacié de de-
pendencia.

Conferencies de conscienciacio per a persones dels nostres serveis i les seves families:
« Conferencia en el marc de la XII Trobada de families, amb Quim Masferrer

Lloc: Collegi Oficial de Metges de Barcelona

Data: 11/04/2018

Assistents: 108

Ponents: Montse Vilarrasa, Beatriz Ruiz, Ana Rodriguez, Andy Trias, Irene Pérez

« Conferencia de I'Assemblea i tancament dels Cursos de Drets Humans 2018

Lloc: Centre Civic Calabria 66

Data: 16/06/2018

Assistents: 35

Ponents: BLOC 1. Alumnes de la formacié continuada: Stefania Benalcazar, Julia Salsas, Mario Cas-
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tejon, Stephany Sardinha; BLOC 2. Alumnes del Curs de Drets Humans: Jordina Amords, Liceth
Cedenio, Marc Charles, Clara Hervas; BLOC 3. Membres de 'Assemblea de Drets Humans: Ana
Rodriguez, Oscar Aguilera, Jordi Duaso, Andy Trias, Montserrat Vilarrasa, Beatriz Ruiz, Irene Pérez.

Captacié de fons de 'Assemblea
Aconseguir financament per a les seves activitats i aconseguir el maxim nivell d’autogestio els mem-
bres de I'Assemblea duen a terme diverses accions. Lany 2018 van recaptar 36130 € venent la postal

de Nadal de '’Assemblea.

Azszsomblea Drets Humans

L Assemblea de Drets Humans do la i B e

Fundacié Catalapa Sindrome de Down us Discapeciton th Drer a her lay vacances o
desitgom Kaded | colabras of Cop d'any”
= Bea Ruln: “Tata pavrsona s=b Disdapsttot
- —1 th Bwwi o participer o ba feo de Sosts

LiGria | v peasbriang”

= Dpgar Agulsra: "o | neses
e=b Dricapeiie] teren Brwl & tend
regain®

= Arpag Radrigess: "o pencran
b DNacanacng) Tar v Drar o Tgdrgt 1 A
s PeaRas onb ols o fed @ 1

= Jardi Duose ‘Led oo one

omb iscopociol cer o Drer o celebirar e
Cago-Tid

e [rane PAFeR TLES o sl b
Discapaidet banis ool @ ge + | af

I Rawvatfa 4+ Nedal amb b poeeta

= Mawniis Vilarroso, “Tots tee & O r#r o tesir
wad el ggas, esrolir @70 ge velem
viure | viufe Bdugesdenis, 1597 1 el
com fed Mary.”

& Edgar Prot: “Ters cots ol Cewre de Fer

vales sl noanres Dowrs®

FONDACIO CATALAMNA
SINDROME DE DOWN

MOLT BONES
FESTES DE NADAL

oiiamiisaddhiBicwd arg

Entrega dels diners recaptats a la direccié de la FCSD
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C. Representacio i participacio ciutadana

Aquesta linia de treball suposa fomentar la participacio activa de les persones en situacio de discapa-
citat intellectual en els diferents organs de representacié de la ciutadania.

Vocalia a I'Institut Municipal Persones amb Discapacitat (IMPD)
En aquest sentit, des del 2016 comptem amb un membre de ’Assemblea, na Montserrat Vilarrasa,
com a vocal al Consell Rector de I'Institut Municipal de Persones amb Discapacitat (IMPD).

LAssemblea dona suport i dota dels recursos, de la informacié i dels mitjans necessaris tant a la
persona representant com a la resta dels membres dels organs de representacio, perque la inclusio i la
participaci6 siguin plenes, treballant sobre l'accessibilitat cognitiva. La nostra revista digital Exit2 en
fa el seguiment i la difusié del treball que 'IMPD duu a terme.

Durant el 2018, Montserrat Vilarrasa ha participat en 12 reunions i cal destacar que I'Excma. alcal-
dessa de Barcelona, Sra. Ada Colau, ens va rebre per segona vegada, el dia 23 de novembre, en que es
va fer la declaracié institucional d’aprovacio del dret de vot al Plenari del Consell Municipal.

Cal destacar també que s’ha portat a terme una campanya, ideada per Montserrat Vilarrasa, amb
suport de I'Ajuntament de Barcelona i 'Oficina per la No Discriminacid, per conscienciar sobre la
Convenci6 Internacional de Nacions Unides sobre els Drets de les Persones amb Discapacitat.
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La campanya ha suposat penjar quatre banderoles a diferents carrers de la ciutat:

ﬁnc dret ﬁm_- dret ﬁ'm; dret

a vil.ll'e = a —= Uﬂa a trebﬂuar‘_ #lguMsanrcts
— on vulgul! " ducacié = —j a cobrar

i amb qui vulgiL inclusiv@® ., sou digne

-= Convenclé =

sobre els Drets

de les Persones
amb Discapacitat

Article 19 Articla 24
Drit & viure de maners Educacid
indepondent | a ver inclds

on la comunitat

"ﬂ:.ﬁu rh !‘ :' = ;:__ Barcelons.cat/acceqsible

Participacions en esdeveniments (2):

« Entrega de diplomes per a la Fundacién Adapta2; 27/06/2018
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Entrevistes:
« Entrevista a Radio Sant Boi, 89.4 FM. Entrevistadora: Ménica Santacreu Pastor; 17/4/2018

Enllag: heeps://www.ivoox.com/sindrome-down-dies-radio-audios-mp3_rf_25406001_Lhtml

OSANT BOI

FM 89.4

« Entrevista a TVI. Programa: Ara i Aqui. Entrevistador: Carlos Fuentes; 02/10/2018

rsones-amb-discapacitatintellectual /4822960,

Enllag: heepy//www.rtve.es/alacarta/videos/ara--aqui/ara-aqui-discriminem-les-

Publicacions a mitjans de comunicacié
Es pot fer el seguiment de tota la tasca de Montserrat Vilarrasa com a vocal a 'IMPD als articles

que ella publica.

Social.cat
heeps://www.social.cat/opinio/8545/dos-anys-de-treball-a-limpd

Exit21

heep://www.exit21l.org/2018/12/barcelona-compromesa-amb-el-vot-inclusiu

heep://www.exit2].org/2018/11/desembre-drets-humans-limpd

heep://www.exit2l.org/2018/11/els-politics-escolten-limpd

heep://www.exit21.0rg/2018/10/pam-nous-reptes-limpd

heep://www.exit21.org/2018/07/barcelona-tindra-una-campanya-sobre-drets-humans
heep://www.exic2l.org/2018/07/loficina-de-representants-de-limpd-punt
heep://www.exit2L.org/2018/07/2-anys-de-treball-limpd

heep://www.exit21.org/2018/06/visibilitzar-els-nostres-drets

heep://www.exit2L.org/2018/05/explicantla-sd-radio-santboi

heep://www.exit21.org/2018/04/saproven-els-comptes-de-limpd

heep://www.exit2l.org/2018/04/estudi-sobre-lacces-cognitiu-barcelona

heep://www.exit2l.org/2018/02 /nou-comissionat-de-diversitat-funcional-saluc

heep://www.exit2l.org/2018/02 /entendre-per-opinar
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D. Promocié de talents

La darrera linia d'accié del Departament de Promocio de persones i participacio ciutadana és captar
i promocionar talents. Incentivar i ajudar a tirar endavant projectes i iniciatives personals. Per a
aquests proposits hem creat l'etiqueta #TalentsFCSD.

Publicacio i promoci6 del llibre d’Andy Trias: Ignorant la SD
Aquest any hem editat i publicat el llibre d’Andy Trias, anomenat Ignorant la SD, memories i reflexions.
Arran de la publicacié del llibre, Andy Trias ha participat en diverses presentacions i entrevistes per

promocionar-lo.

Ignorant la SD

Memeories i reflexions

Andy Trias Trueta v/ €%~ 3

F]INDA(TI(] CATALANA
SINDROME DE DOWN
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Presentacions del llibre:

« Casa del llibre. Condueixen l'acte: Antoni
Basses i Monica Terribas. 16/5/2018.

+ Escuela los Nogales. Bogota, Colombia.
11/8/2018.

« Sala Louis Amstrong de 'Hotel Art. Andor-
ra la Vella. Acte a carrec de Xavier Espot, mi-
nistre d’Afers Socials, Justicia i Interior d’An-
dorra i Ester Fenoll, secretaria d’Estat d’Afers
Socials i Ocupacié. Condueixen lacte Alex
Lliteras i Claudia Rodrigues, presidenta de I'As-
sociacié Sindrome de Down Andorra (ASDA).
03/12/2018.

Entrevistes:
o Islandia, RACI, a carrec d’Albert Om.
16/4/2018.

« Els marins de Catalunya Radio, a carrec de
Monica Terribas. 24/4/2018.

« Diari Ara, a carrec d’Antoni Basses. 20/5/2018.
» Vilaweb, a carrec de Josep Rexach Fumanya.
16/5/2018.

» La nit dels Ignorants, Catalunya Radio, a carrec
de Xavier Sola. 11/6/2018.

« Tor es mou, TV3, a carrec Helena Garcia Mele-
ro i Gemma Nierga. 12/6/2018.

« Exit2l, a carrec de Francisco Marin i Equip
de Redaccié d’Exit2l. 13/6/2018.

« ABC, a carrec d’Elena Calvo. 04/7/2018.

« Informatiu cap de setmana, RTVE, a carrec
de Conxa Parramén. 23/6/2018:

« Especies protegides, Cadena Ser, a carrec d’Abel
Jiménez. 03/7/2018.



Fundacié Catalana Sindrome de Down — Memoria 2018

« Confidéncies, RTVE, a carrec d’Olga Rodriguez. 07/9/2018

« Ara i aqui, TV1, a carrec de Carlos Fuentes. 03/11/2018.

« Colpisa, per diferents diaris regionals, a carrec de José Guerrero. 26/11/2018.

« Diferents diaris regionals d’Andorra: Diari Andorra, Bondia, Ara, Andorra Difusié. 04/12/2018:

Publicacions a mitjans (2)

Exit21

* heep://www.exit2l.org/2018/09/una-fundacio-com-la-nostra-colombia/

* heep://www.exit21.org/2018/05/cl-meu-primer-santjordi-com-autor/

Alcres
+ Signatura de llibres per Sant Jordi a les paradetes de Casa del llibre, FNAC, Alibri. 23/4/2018.
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Activitats socioculturals

En aquest capitol precisem les activitats socials, culturals i institucionals que organitza la Funda-
ci6 per a les persones, les seves families i els collaboradors.

Objectius
« Promocionar la persona amb sindrome de Down o amb altres discapacitats intellectuals.
« Conscienciar la societat.
« Proporcionar espais ltdics i de trobada per a les families.
« Donar a coneixer patrocinis i patrocinadors.
+ Informar sobre visites oficials.

Activitats

Dia Mundial de la Poesia

XII Trobada de families

Lliurament de diplomes als alumnes dels cursos en collaboracié amb universitats publiques
Signatura del llibre Ignorant la SD. Memories i reflexions.
Presentacié del llibre Ignorant la SD. Memories i reflexions.
XVIII Concurs Treball de Recerca Josep Maria Jarque
Entrega dels Premios Alzheimer 2017

Colonies de cap de setmana

Festa de Families del Servei de Seguiment en I'Etapa Escolar
VIII Diada del Soci Solidari

Festa de Nadal

ATCIOTMIOmOO®>

A. Dia Mundial de la Poesia

El 21 de marg és el Dia Mundial de la Sindrome de Down, i també el Dia Mundial de la Poesia. Per
vuite any, la Fundacié ha participat en l'acte central de Barcelona, que organitza la Institucié de les
Lletres Catalanes. Julia Salsas, usuaria de la FCSD, ha fet la lectura del poema escrit per Marc Gra-
nell, amb ocasio d’aquesta festa de les lletres. La participacié d’'una persona amb la sindrome de Down
en aquest acte és un exemple d’inclusé i participacio.
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B. XII Trobada de families
El dilluns 9 d’abril vam celebrar, a I'edifici ONCE de Barcelona, la XII Trobada de families, un acte
que ja ha esdevingut una de les celebracions més importants de la Fundacio.

En aquesta edicio, el convidat va ser l'actor i
comunicador Quim Masferrer, qui, amb el seu
bon humor i vitalitat caracteristics, va poder
coneixer de primera ma les opinions i els pro-
jectes de vida de nois i noies amb discapacitat
intellectual de diferents edats.

C. Lliurament de diplomes als alumnes dels cur-
sos en col-laboracié amb universitats publiques
Els alumnes dels cursos d’Auxiliar de produccio e :
de programes de radio i Auxiliar de museus recullen els seus diplomes. Es tracta de la segona edicié de
la collaboracié entre la Fundaci6 i la Universitat Pompeu Fabra perque les persones amb discapacitat
tinguin més opcions formatives i en entorns normalitzats.

Lacte d'entrega dels diplomes va tenir lloc al
Campus Poble Nou de la Universicat Pompeu
Fabra, el 12 d’abril. Els 22 alumnes van recollir
el seu diploma de mans de Monica Figueras, vice-
rectora de projectes per al compromis social i la
igualtat de la UPF, i Mireia Mata, directora gene-
ral d’Igualtat del Departament de Treball, Afers
Socials i Families de la Generalitat de Catalunya.

D. Ignorant la SD. Memories i reflexions, d'Andy Trias, per Sant Jordi

Andy Trias, autor del llibre Ignorant la SD. Memories i reflexions, va firmar exemplars aquesta diada de
Sant Jordi. Va ser una jornada emocionant i intensa, ja que 'Andy va signar als estands de Casa del
Libro de pg. de Gracia, de Francesc Macia i de FNAC Illa Diagonal.

E. Presentacié del llibre Ignorant la SD. Memories i reflexions, d’ Andy Trias

E1'19 de maig va tenir lloc la presentaci6 oficial d'lIgnorant la SD. Memories i reflexions, a I'auditori de la
Casa del Libro de Rambla Catalunya (Barcelo- = ™ ) -

na). Aquest llibre és el fruit de la recopilacié d’ar- '
ticles, els pensaments i les reflexions que Andy
Trias ha anat escrivin al llarg de setze anys.

Els periodistes Monica Terribas i Antoni Bassas
van ser els conductors de la presentacio. «<Aquest
llibre ens posa a tots davant el mirall i ens fa
veure quina ¢s la relacié que tenim tots amb la
sindrome de Down i amb nosaltres mateixos» va
afirmar Bassas. Per la seva part, Monica Terri-
bas, que té un fill amb SD va dir: «Llegint el teu
llibre, Andy, puc entendre millor el meu fill».
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Durant la seva intervencié, Andy Trias va manifestar:

«sobreproregir és la paraula que més odio de la vida», i con- QID
tinua: «No sigueu indecisos, no tingueu por de donar FURDRCIOCATALANASNDEOME DO DO
oportunitats a la gent. Tenim dret a equivocar-nos, tam- ; m'

bé. Estic segur que molts dels que avui sou aqui, tingueu
sindrome de Down o no, també us equivoqueu».

F. XVIII Concurs Treball de Recerca Josep Maria Jarque
sobre la persona amb sindrome de Down

La guanyadora de la XVIII edicid, corresponent al curs
2017-2018, va ser Paula Cedo Roigé, alumna de I'Institut

Les Corts, de Barcelona, i autora del treball «Integracio 201612019

laboral de les persones amb sindrome de Downy. El tre-

ball «Educacié inclusiva i educacio especial de les persones X I X

amb la sindrome de Downy, presentat per Clara Zanuy de Concurso Trabajo

Prat, de I'Institut La Garrotxa, va rebre un acceéssit. de Investigacién
Josep Maria Jarque

Lacte va tenir lloc el 31 de maig, a les 18.30h, a la Sala sobre la Persona

d’Actes del Departament d’Ensenyament i va ser presidit con Sindrome de Down

per la Sra. Carme Ortoll Grifols, directora general d’Edu- biblioteca@fesdorg

caci6 Infantil i Primaria. e (=

G. Entrega dels Premios Alzheimer 2017 e

La FCSD ha estat guardonada amb els Premios Alzhei- e

mer 2017 (Modalidad social de la Sociedad Espanola de exmogl S

Neurologia). Katy Trias va recullir aquest premi, atorgat
a la Fundacié en «reconeixement a la seva tasca dual, tant
cientifica i investigadora, com social i divulgativa per als
pacients amb la sindrome de Down i la malalteia d’Alzheimer, i les seves families».

Lacte dentrega va tenir lloc el dia 7 de juny, a la sala d’actes de la Real Academia de Bellas Artes de
San Fernando, Madrid.

H. Colonies de cap de setmana

Els dies 26 i 27 de maig, alguns dels infants que participen en els diferents grups del Servei de Segui-
ment en I'Etapa Escolar van gaudir d’unes convivencies de cap de setmana a la Casa Colonies Castell
de Fluvia, a Sant Esteve de Palautordera.

Aquests infants formen part de grups que, un cop per setmana, es troben a la Fundacio. Poder gaudir
d’'una estada en un entorn natural, trobar-se per fer activitats ludiques, i conviure amb els companys i
les companyes del grup és sempre una experiencia gratificant.

I. Festa d’Estiu del Servei de Seguiment en I’Etapa Escolar

Per tercer any consecutiu, vam celebrar el tancament de I'any escolar amb una festa. Volem agrair a
l'escola Els Llorers la cessi6 de I'espai, i a tots els collaboradors, la seva contribuci6 en I'exit d’aquesta
diada d’estiu.
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J. Montserrat Vilarrasa compleix dos anys com a vocal del Consell Rector de 'IMPD

Montserrat Vilarrasa és la primera persona amb discapacitat intellectual que representa el collectiu
a I'Institut Municipal de Persones amb Discapacitat. En aquests dos anys, entre d'altres projectes,
volem destacar la feina de la Montserrat pel que fa a la reivindicacié del reconeixement de la figura
de 'assistent personal per a persones amb DI, i el disseny d'una campanya de conscienciacio sobre els
drets de les persones amb DI.

K. VII Diada del Soci Solidari

Un any més, el Futbol Club Barcelona va collaborar amb la Fundacié Catalana Sindrome de Down
en la Diada del Soci Solidari. Diverses persones que participen en diferents serveis de la Fundacié
van poder assistir al partit de Copa del Rei FC Barcelona-Cultural y Deportiva Leonesa, el dia 5 de
desembre. Com ja és tradicio, els més petits es van poder fer una foto amb els jugadors del Barca!

L. Festa de Nadal

Dissabte, 1 de desembre, vam celebrar a I'Hotel Arts, la tradicional festa de Nadal. Els més petits i les
seves families, van gaudir d'un dels esdeveniments més emblematics i especials de I'any. Com sempre,
l'arribada del Pare Noel carregat de regals per a tothom va ser un dels moments més esperats de la
diada. Des d’aqui volem donar el nostre més sincer agraiment a totes les persones i les empreses que
fan possible I'exit d’aquesta festa tan entranyable.
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Recursos humans

Equip directiu

Equip medic

Equip tecnic
Formacio permanent
Sostenibilitat

Mmoo

A. Equip directiu

Direcci6 general
Katy Trias Trueta

Director técnic i de Relacions externes
Marius Peralta (fins al juliol)

Directora ﬁnanccra
Ester Franquet

Directora de RH
Ester Franquet (fins al maig)
Montse Pichot (a partir del juny)

Responsable de Comunicaci6
Joana Castro (fins a I'abril)
Francesc Ponsa (a partir del maig)

Responsable d’Aliances estrategiques
Eva Villamayor (fins al maig)
Laura Pujol (a partir de setembre)

Centre Medic Barcelona Down
Director Dr. Pedro Torrabadella

Responsable de la Unitat Alzheimer-Down

Dr. Juan Fortea

B. Equip medic

Centre Médic Barcelona Down

Collaboradors seniors Dr. Agusti Serés, genetista

Dr. Angel Garnacho, internista
Dr. Josep M. Corretger, pediatra
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Membres de l'equip

Servei d’Atencié Terapeutica

C. Equip tecnic
Directors d’Area
Director de I'’Area d’Infants

Director de I'Area d’Adulcs

Dra. Miren Altuna, neurologa (a partir del novembre)
Dr. Josep Barba, psiquiatra

Bessy Benejam, neuropsicologa

Dra. Isabel Barroeta, neurologa

Dra. Maria Carmona, neurologa d’adults

Dr. Jaume Casaldaliga, cardioleg

Dr. Josep Cararach, ginecoleg

Dr. Joan Domeénech, otorrinolaringoleg

Natalia Egea, dictista

Dra. Susana Fernandez, neurologa d’adults

Dr. Joan Ferrando, dermatoleg

Dra. Cristina Farriols, geriatra

Dra. Alicia Galan, oftalmologa

Beatriz Garvia, psicologa clinica

Dra. Eva Gil, internista (a partir de l'abril)

Dr. Ignacio Illan, neuroleg (a partir del novembre)
Dra. M. Angela Mayoral, odontologa i ortodoncista
Dr. Albert Mauri, internista (a partir del juny)

Dr. Antoni Montiel, internista (a partir de l'octubre)
Dr. Andrés Nascimento, neuropediatra

Belinda Ortiz, psicologa

Dra. Ester Pérez, pediatra

Dr. Xavier Puig, oftalmoleg

Dr. Enric Sagarra, endocrinoleg

Dra. Montse Serés, internista (a partir de l'octubre)
Dra. Sara Simon, oftalmologa

Dr. Ferran Torner, traumatoleg

Dra. Silvia Valldeneu, neurologa (a partir del novembre)
Dra. Astrid Valle, pediatra (del juny al juliol)

Dra. Alba Vilas, genetista

Beatriz Garvia, psicologa especialista en psicologia clinica

Artur Fernandez, mestre i psicopedagog

Josep Ruf, pedagog
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Coordinadors de servei

CDIAP Jaume Garcia, treballador social
Marta Golano, assessora en psicologia clinica, coordinadora clinica

Servei de Seguiment en I'Etapa Artur Fernandez, mestre i psicopedagog

Escolar
Servei d’Insercié Adela Fernandez, pedagoga (fins al febrer)
Laboral «Col-labora» Marc Badia, neuropsicoleg clinic (a partir del marg)

Servei de Temps Lliure i
Formacié «Connecta»

« Formacié d’Adults Lidia Torres, filologa i educadora social (fins al juliol)
Nuria Aragoneés, psicologa (a partir del setembre)

+ Servei de Temps Lliure Lidia Torres, filologa i educadora social (fins al juliol)

Nuria Bosch, educadora social (a partir del secembre)

Servei de Suport a la Vida Catalina Ramon, educadora social
Independent «Men Vaig a Casa» Sergi Torrent, educador social
Responsables de servei

Servei d’Atenci6 a les Families Nuria Ferrer, treballadora social

Servei d’Atencid i Coordinacié Lidia Torres, filologa i educadora social (fins al juliol)
de Voluntaris Nuria Bosch (a partir del setembre)

Departament de Promocié de  Edgar Prat, diplomat en empresarials
Persones i Participacio ciutadana

Gesti6 del coneixement Marta Loépez, pedagoga (a partir de 'octubre)
Esdeveniments Julia Reiffs, professora de Teatre
Centre de Documentaci6 Natalia Fernandes, arxivista (a partir del febrer)
Begona Raventds Elisabet Ramirez, bibliotecaria

Cristian Serrano, bibliotecari (fins al febrer)
Aprofita el mati/la tarda Nuria Aragonés, psicologa (fins al juliol)
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Membres de I'equip

Ndria Ayora, personal de suport dels Grups d’amics (fins al setembre)
Elisabet Bailén, personal de suport de «Connecta» i «Collabora»
(«Collabora, fins al juliol)

Judith Barja, personal de suport dels Grups d’amics

Eva Barrenechea, professora de Pintura a Aprofita la tarda / Espai
d’art (a partir de febrer)

Anna Baya, terapeuta del CDIAP

Julia Bonastre, personal de suport del Servei de Suport a la Vida
Independent (a partir de l'octubre)

Merce Borniquel, personal de suport dels Grups d’amics

Nuria Bosch, personal de suport dels Grups d’amics i Turisme
(fins al juliol)

Laia Bosch, terapeuta del Servei de Seguiment en I'Etapa Escolar

Mahfoud Brahim, tallerista d’Aprofita la tarda (a partir del febrer
fins a I'abril)

Natalia Buzunariz, terapeuta del CDIAP

Laia Calzada, terapeuta d’Espai Familiar (fins a l'abril)

Laura Campos, personal de suport al Servei d’Atenci6 a les Families
(a partir de l'octubre)

Isbac Caralt, professor del Curs d’auxiliar de serveis (juny)
Carolina Checa, professora de Sexualitat

Clara Colmenero, personal de suport dels Grups d’amics
Emilio José Corral, professor de Teatre (marg)

Marta Crespi, personal de suport dels Grups d’amics

Neus Crespo, personal de suport del Servei de Suport a la Vida
Independent (fins al juny)

Roser Cusco, terapeuta del Servei de Seguiment en I'Ecapa
Escolar i del Servei d’Atenci6 Terapeutica

Eila Delicado, terapeuta de 'Espai Familiar (fins al gener)
Antonia Domenech, terapeuta del CDIAP

Marta Espinal, tallerista d Aprofita la tarda (a partir del juny fins al juliol)
Ainhoa Expésito, personal de suport dels Grups d’amics (a partir
de l'octubre)

Iker Ferdaous, personal de suport dels Grups d’amics (a partir

de l'octubre)

Adrian Fernandez, personal de suport dels Grups d’amics
Cristina Gallart, terapeuta del Servei d’Atencié Terapeutica

Oscar Garay, personal de suport del Servei de Suport a la Vida
Independent (a partir del maig fins a l'octubre)

Eva Garecia, terapeuta de «Collabora»

Torcuato Garcia, professor Curs d’auxiliar de serveis (juny)
Andrea Garre, personal de suport dels Grups d’amics

Tanit Garrido, terapeuta del Servei de Seguiment en 'Etapa Escolar
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Lola Gonzalez, tallerista d’Aprofita la tarda (abril)

Maria Julieta Gonzalez, terapeuta del CDIAP (a partir del juny)
Ton Gracia, professor Curs d’auxiliar de museus (a partir de febrer
fins al novembre)

Laura Gual, professora de Pintura a d’Aprofita el mati / Espai d'art
Federica Guarino, terapeuta del CDIAP (fins a l'abril)

Sonia Guasch, personal de suport dels Grups d’amics

Laura Hidalgo, terapeuta d’Espai Familiar (a partir del novembre)
Xavier Huguet, personal de suport dels Grups d’amics (fins al setembre)
Carmen Jiménez, tallerista Aprofita la tarda (febrer)

Gloria Jose, professora Belles arts i Teatre (a partir del marg fins al juliol)
Inés Jover, terapeuta del CDIAP

Noemi Laorden, personal de suport dels Grups d’amics (a partir
de l'octubre)

Anne Susanne Leon, professora d’Anglés (fins al juny)

Meritxell Llimona, personal de suport del Servei de Suport a la
Vida Independent

Pau Germinal Llombart, personal de suport dels Grups d’amics
(fins al marg)

Nuria Llopis, terapeuta de «Col-labora»

Maite Lopez, professora de Teatre i Cineforum

Laia Lopez, personal de suport Teatre (maig)

Marc Marin, personal de suport del Servei de Suport a la Vida Independent
Mireia Marti, professora de '’Aula de Formacié d’Adults

(fins al novembre)

Ana Martinez, personal de suport del Servei de Suport a la

Vida Independent

Cristina Martinez, personal de suport del Servei de Suport a la
Vida Independent

Mireia Martinez, terapeuta del CDIAP

Maria Martinez, terapeuta de «Collabora»

Nuria Mateo, tallerista d’Aprofita la tarda (juny)

Aleix Moreno, personal de suport dels Grups d’amics

Claudia Muiioz, personal de suport dels Grups d’amics, Cursos i
tallers i Servei de Seguiment en I'Etapa Escolar

Marta Narberhaus, professora Curs d’auxiliar de radio (fins al gener)
M. Angeles Ortega, professora Curs d’auxiliar de serveis (juny)

M. Carmen Ortigosa, personal de suport del Servei de Seguiment
en I'Etapa Escolar, Cursos i tallers i Aprofita el mati

Belinda Ortiz, terapeuta del Servei d’Atenci6 Terapeutica
Raimon Peralta, personal de suport dels Grups d’amics
Jessica Pérez, terapeuta del CDIAP i servei d’Atenci6 a les families

(fins al marg)
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Elena Picanyol, terapeuta del CDIAP

Francesc Ponsa, cap de redaccié d’Exir21

Edgar Prat, professor de Drets humans

Sara Pujantell, personal de suport dels Grups d’amics

Celia Ramirez, professora Curs d’auxiliar de serveis (juny)

Julia Reiffs, professora de Teatre

Roser Reyes, terapeuta del CDIAP

Anna Ribera, personal de suport dels Grups d’amics (fins al gener)
Esther Romero, terapeuta del CDIAP

Isabel Rosales, personal de suport del Servei de Suport a la Vida
Independent

Margarita Roura, terapeuta del CDIAP
Laia Sans, terapeuta del CDIAP i el Servei d’Atenci6 Terapeutica

Raquel Segura, personal de suport de Servei de Suport a la Vida
Independent

Guillem Salvador, supervisor CDIAP (a partir d’abril)

Claudia Serramia, terapeuta del Servei de Seguiment en I'Etapa
Escolar

Cristina Serrano, personal de suport de Servei de Suport a la Vida
Independent

Carolina Stok, terapeuta del Servei de Seguiment en I’Etapa Escolar
M. Dolors Torres, terapeuta del CDIAP

Blanca Troncho, personal de suport dels Grups d’amics

Silvia Uceda, professora Curs d’auxiliar de serveis (juny)

Enric Valéncia, professor Curs d’auxiliar de serveis (juny)

Alba Valero, personal de suport del Servei de Suport a la Vida
Independent

Teresa Valls, terapeuta del Servei de Seguiment en 'Etapa Escolar,
CDIAP i Servei d’Atencié Terapeutica (fins al juliol)

Luisa Vargas, personal de suport del Servei de Suport a la
Vida Independent (a partir del juny)

Gemma Vidal, terapeuta del CDIAP

Laura Videla, terapeuta del Servei d’Atencié Terapeutica

Maria Vila, terapeuta del CDIAP

Ona Vilar, personal de suport dels Grups d’amics (a partir de l'abril)
Enric Vilato, personal de suport dels Grups d’amics, de
«Collabora» i del Servei d’Atenci6 Terapeutica

Laia Vinent, terapeuta de «Collabora»

Nuria Viiiolas, terapeuta del Servei de Seguiment en I'Etapa Escolar
Nuria Zambrano, personal de suport dels Grups d’amics
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Administracié

Comunicacio

Collaboradors voluntaris

Reyes Alcoverro, secretaria del CMBD (fins a l'octubre),
secretaria de serveis i de CMBD (a partir del novembre)

Rafael Garcia, auxiliar d’administraci6
Marga Mir9, secretaria del CDIAP

Federico Pinto, oficial administratiu de subvencions
(a partir del novembre)

Edgar Prat, oficial administratiu (fins al juliol)

Yolanda Ramirez, responsable de comptabilitat

Julia Reiffs, secretaria de Direccio

Montserrat Rodriguez, secretaria de serveis i de CMBD
(a partir del novembre)

Gemma Serrano, secretaria de formacio i de serveis

(fins a l'octubre), secretaria de CDIAP i de formacié

(a partir del novembre)

Tanit Sospedra, secretaria del CDIAP (fins a l'octubre)

Joana Castro, collaboradora d’Exir2l

Maite Lopez, collaboradora d’Exir2l

Giordano Bruno Mayol, dissenyador (des del juny)
Edgar Prat, collaborador d’Exir2I

Berta Puig, community manager (des del juny)

Julia Reiffs, comunicacio interna

Nerea Adell Maiiez (puntual)

Andrea Aragall Servitje (des del febrer)
Maria Dolors Arias Torrado (fins al juliol)
Rut Arumi Linares (des del novembre)
Ariadna Atsuara Aymerich (puntual)
Carlota Barbera Toribio

Magaly Basurto Lopez

Emma Becerra Polo (puntual)

Ondina Bernal Monge (puntual)
Trinidad Blay Chavez (des del maig)
Paula Bosqued Berard

Nuria Calvet

Laia Capafons Fernandez

Magda Carceles Cerda

Laia Colom Guerra (des del marg)
Raymond De Bruin (fins al gener)
Andrea del Val Guardiola (fins al maig)
Marta Delgado Pastor (des del marg)
Miriam Diaz Martin (fins al maig)
Jordi Domingo Feriche

Iker Omar Ferdaous de la Orden (fins al gener)
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Sandra Fernandez Fernandez (des del desembre)
Noelia Fernandez Lépez (puntual)

Judith Fernandez Muiioz (puntual)

Maite Ferré Hernandez

Eva Garcia Ballesteros (puntual)

Laura Garcia Ribas (fins al gener)

Naiara Gémez Nieto (puntual)

Felipe Gonzalez del Moral (des de l'octubre)
Angeles Guijarro Hernandez (puntual)
Nuria Hernandez Mufioz (des del novembre)
Sol Ibarra Flor (des del novembre)

Blanca Julia Morell (hasta setiembre)
Timothy Mitchell Karin Verhelst (des del desembre)
Juan Kasner Tourné

Melania Lleonart Carrillo (fins al desembre)
Laura Lopez Sanz

Maria Lozano Pons

Cristina Marin Gamisans (des del novembre)
Adolf Martinez Rio

Eva Maria Medes Garcia (puntual)

Naria Millan Carreras (des del secembre)
Anna Mir6 Mauri

Judit Montero Parra (des del maig)

Jacob Morales Antonio (puntual)

Daniel Moreno Martin (puntual)

Laia Noé Campos (puntual)

Edgar Nuiez Sepulveda

Nerea Ochoa Rigol (fins al setembre)

Genis Pefias Cabrera (puntual)

Ariel Poca Munuera (des del novembre)
Itziar Porras Infantes (puntual)

Janet del Carmen Ramirez Urcuyo (des del maig)
Cristian Ramos Rodriguez (fins al desembre)
Anna Ribera Forns (des del desembre)

Rafael Roca Baulies

Mireia Rodriguez Corbera (puntual)

Laura Rodriguez Ferran

Anna Rofés Lopez (des del marg)

Juan Miguel Sanchez Fernandez (fins a I'abril)
Gloria Sanchez Ortega (puntual)

Nuria Sansa Melsion (puntual)

Rocio Saro Aracil (fins al juny)

Paula Soler Salado (puntual)

Lloreng Sunyol Torres

Rosa Taya Santaeugénia (des del maig)
Sandra Torrente Castillo (puntual)

Marta Tur Molina (fins al secembre)

124



Blu Van Ierssel Vega (puntual)

Gaetano Verde Straniero (des del maig)
Ainhoa Vigil Quero (des del febrer)

Laia Vilar Barrio (des del novembre)
Noelia Villareal Merino

Ignacio Vifias Romero (des del desembre)
Blanca Zorita Bastida (fins al febrer)

Personal extern
Assessoria Juridica Anna Rovira, Pinyol Advocats

La FCSD compta amb la collaboracié de la lletrada Sra. Anna Rovira,
de l'equip professional del bufet Pinyol Advocats, per assessorar en ma-
teria juridica families i altres persones interessades. Els temes objecte de
consulta han versat principalment sobre mesures de proteccio legal
de les persones amb discapacitat, qiestions referides a disposicions
testamentaries o la figura legal del patrimoni protegit.

D. Formaci6 permanent
La Fundacié vetlla per la formacié permanent dels seus técnics i professionals, i financa cursos i
congressos per aprofundir i ampliar-ne els coneixements. En aquest sentit, el personal de la FCSD ha

assistit a les sessions de formacio segiients:

+ Il Jornades FamiliaAMIC: La inclusio: estrategies per a I'éxit de la seva implementacio. Organitzada per I'As-
sociacio FamiliaAMIC. Barcelona, 2 i 3 de febrer de 2018. Hi assisteixen: Tanit Garrido i Carol Stok.

» Jornada Infancia amb problemes de cor. Organitzada per ’Associacié de Cardiopaties Congenites. Qua-
tre hores. Barcelona, 7 de febrer de 2018. Hi assisteix Dolors Torres.

» Curs Salut mental i discapacitar incel-lecrual. Organitzat per la FCSD. 4 hores. Barcelona, 9 de marg de
2018. Hi assisteixen: Tanit Garrido, Maria Ortigosa, Raimon Peralta i Luisa Vargas.

» Taller Educa amb I'’Art: Taller de carvells i mediacié artistica. Organitzat per Apropa Cultura. Barcelona,
10 de marg de 2018. Hi assisteix: Eva Barrenechea.

» Sessio clinica oberta Prematurs: acompanyant nens i families. Organitzada per la Fundacié6 Eulalia Tor-
res de Bea. 1,5 hores. Barcelona, 13 de marg de 2018. Hi assisteix: Natalia Buzunariz.

» Curs de primers auxilis i maniobres basiques — 2018. Organitzat per Previntegral. Barcelona, 20 d’abril
de 2018. Hi assisteix: tot I'equip de prevenci6 de la FCSD.

» Formaci6 Proper pas, I'institur? Organitzada per Barcelona Down F21. Barcelona, 5 de maig de 2018.
Hi assisteixen: Artur Fernandez i Tanit Garrido.
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« Curs Prevenir els abusos a persones amb DI, de la Policia de la Generalitat. Organitzat per DINCAT.
Barcelona, 8 de maig de 2018. Hi assisteix: Elisabet Bailén.

» Curs Utilitzacio del programa Excel Nivell 2. Organitzat per la UCCAP. Barcelona, 15 de maig de 2018.
Hi assisteixen: Jaume Garcia i Marta Golano.

« Curs La tecnologia avanga com un nou concepte d ajuda... Esteu preparars? Organitzat per Eurecat (Centre
Tecnologic de Cataluny), Alzheimer-Catalunya i Centre de Vida Independent). Barcelona, 17 de maig
de 2018. Hi assisteixen: Pep Ruf i Sergi Torrent.

» Jornada Vida independent: la trobada d’expericncies d’habitarge. Organitzada per Acord Ciutada, Ajun-
tament de Barcelona. Barcelona, 29 de maig de 2018. Hi assisteixen: Pep Ruf i Sergi Torrent.

« Curs Comperencia social en la infancia: un repre urgent. Organitzat per DINCAT. Barcelona, 31 de maig
i1 de juny de 2018. Hi assisteix: Naria Ferrer.

» Curs Jardineria i Horticultura Social i Terapeutica. Organitzat per la Universitat de Vic. Set sessions.
Vic, del 18 de maig al 2 de juny de 2018. Hi assisteixen: Cristina Gallart i Laia Sans.

» Curso de Proreccion de datos actualizado - 2018. Organitzat per S&Y Formacion. Barcelona, del 5 al 7
de juny de 2018. Hi assisteixen: Ester Franquet i Marius Peralta.

« IX Jornada Punt TIC i Presé. Organitzada pel Departament de Justicia de la Generalitat de Catalu-
nya. Barcelona, 6 de juny de 2018. Hi assisteix: Eva Garcia.

« XIII Congreso Nacional de Empleo con Apoyo. Organitzat per I'Asociacion Espanola de Empleo con
Apoyo AESE. Burgos, del 13 al 15 de juny de 2018. Hi assisteixen: Marc Badia i Maria Martinez.

« Curs Utilitzacio del programa Excel Nivell 3. Organitzac per la UCCAP. Quatre hores. Barcelona, 18 de
juny de 2018. Hi assisteixen: Jaume Garcia i Marta Golané.

« Curs ADOS-2, Valoracié diagnostica autisme TEA. Organitzat per Psicocat Formacié. Barcelona, 22 i
23 de juny de 2018. Hi assisteix: Belinda Ortiz.

« Formacio especifica nivell basic preventiu. Organitzada per Previntegral. Seixanta hores, presencials
ien linia. Barcelona, del 23 de maig al 22 de juny de 2018. Hi assisteixen: Ester Franquet, Marc Marin
i Anna Ribera.

« Seminari Taller SN - Guia per a lavaluacié del suport a la vida independent. Organitzat per la Facultat
d’Educaci6 i Psicologia de la Universitat de Girona. Girona, 28 de juny de 2018. Hi assisteixen: Ca-

talina Ramon i Marc Marin.

« Formacié Sandler Training. Organitzada per Incorpora. Barcelona, 2 de juliol de 2018. Hi assisteix:
Elisabet Bailén.

« Jornades SSAPLL. Debar entre entitars del mateix secror. Organitzades per Fundacié Santa Teresa. El
Vendrell, 6 de juliol de 2018. Hi assisteixen: Catalina Ramon i Alba Valero.
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» Curs Tractaments Basats en la Mentalitzacio per a Families. Organitzat per TEDAIL Quatre sessions.
Barcelona, del 21 de juny al 21 de setembre de 2018. Hi assisteixen: Elena Picanyol i Esther Romero.

» Curs Entrevistes amb usuaris i families: recursos i tecniques per a un bon seguiment. Organitzat per la FCSD
i la Fundaci6 Pere Tarrés. Barcelona, 14 i 21 de setembre de 2018. Hi assisteix tot I'equip dels serveis
de les arees d’adults i d’infants de la FCSD.

» Primeras Jornadas sobre el derecho a la asistencia personal. Organitzades per Plena Inclusion Espa-
na. Saragossa, 25 i 26 de setembre de 2018. Hi assisteixen: Catalina Ramon i Pep Ruf.

+ Curs en linia Perfeccionament en intervencio psicoterapeutica: Tecnica de Videointervencio Tera-
peutica (VIT). Organitzat per la Fundacié Fernando Angulo. Del 26 de setembre de 2018 al 27 de
setembre de 2019. Hi assisteixen: Anna Baya i Marta Goland.

+ Curs Defensores de Drets Humans: experiencies des de la primera linia. Organitzat per Centre de
Recursos en Drets Humans, Oficina per la no discriminacié. Barcelona, 28 i 29 de setembre de 2018.
Hi assisteix: Edgar Prat.

» Conferencia Tecnologia i digitalitzacio en els serveis de suport i atenci6 a les persones. Limpacte en
l'educacio, el treball i la vida independent en el marc de la Conferencia Anual organitzada per EAS-
PD. Barcelona, 4 i 5 d'octubre de 2018. Hi assisteix: Sergi Torrent.

» Curs de Postgrau en Psicologia perinatal. Organitzat per la Universitat Rovira i Virgili. Tarragona,

del 6 d'octubre de 2018 al 28 de juliol de 2019. Hi assisteix: Dolors Torres.

+ IV Jornada Estatal de Intervencion Social en Salud Materno-Infanto-Juvenil. Organitzada per
I'Hospital Sant Joan de Déu. Barcelona, 26 d'octubre de 2018. Hi assisteix: Nuria Ferrer.

+ Jornada I+D en el tractament d’addiccions en el segle XXI. Organitzada per la Coordinadora de Co-
munitats Terapeutiques, Pisos de Reinserci6 i Centres de Dia per a Drogodependents de Catalunya.
Barcelona, 25 d’octubre de 2018. Hi assisteix: Catalina Ramon.

+ Curs Programa de millora de competencies en materia de contractacié publica per entitats del
Tercer Sector Social. Organitzat per la Confederacié d’Entitacs del Tercer Sector. Cinc sessions. Bar-

celona, del 6 de novembre al 4 de desembre de 2018. Hi assisteix: Anna Baya.

+ V Jornades: Escola, Familia i Inclusié. Organitzades per Fundacié Talita. Barcelona, 9 de novembre
de 2018. Hi assisteix: Carol Stok.

+ Curs Educar amb lart: taller de dansa. Organitzat per Apropa Cultura. Barcelona, 10 de novembre
de 2018. Hi assisteix: Elisabet Bailén.

+ Jornades SSAPLL. Debat entre entitats del mateix sector. Organitzades per DINCAT i la Fundacié
MAP. Ripoll, 27 de novembre de 2018. Hi assisteixen: Catalina Ramon i Cristina Serrano.

» 2a Jornada de Biblioteques Inclusives. Organitzada pel Servei de Biblioteques de la Generalitat de
Catalunya. Barcelona, 3 de desembre de 2018. Hi assisteix: Natalia Fernandez.
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+ Jornada Treball i discapacitat. Cap a la igualtat de drets i oportunitats a la feina. Organitzada per
Fundaci6 ECOM. Barcelona, 11 de desembre de 2018. Hi assisteix: Maria Martinez.

+ Curs Repensar la vida independent. Organitzat per la Universitac Oberta de Catalunya, UOC,
Dues hores. Barcelona, 13 de desembre de 2018. Hi assisteixen: Josep Ruf i Sergi Torrent.

« Curs en linia Ocio en la comunidad para personas con grandes necesidades de apoyo. Organitzat
per DINCAT. 13 de desembre de 2018 a 17 de gener de 2019. Hi assisteixen: Aleix Moreno, Claudia
Munoz, Sara Pujantell, Blanca Troncho i Enric Vilacé.

E. Sostenibilitat

Més enlla de la missio i els objectius propis, la Fundacié salinea amb els principis de sostenibilitat so-
cial, economica i ambiental. Ens preocupen les inquietuds de la ciutadania en general i defensem una
societat més justa i igualitaria per a tothom sense cap tipus d'exclusi6 ni de discriminacio.

Entenem que la violencia a la feina i qualsevol tipus d’assetjament suposen un atemptat a la dignitat
i la integritat moral i/o fisica dels treballadors, les treballadores i altres persones amb les quals ens
relacionem per motius laborals (participants en els serveis, clientela, proveidors/es, collaboradors/es
externs/es, etc.). La Fundacié es compromet a regular, per mitja de la creacié d’un comite format per
treballadors i treballadores de lentitat, la prevencio i I'actuacié en cas de violencia a la feina, assetja-
ment moral, assetjament sexual i assetjament per rao de sexe a l'empresa.

La Fundaci6é també dona suport i contribueix, en la mesura del possible, a implementar aquelles

solucions que fomenten la millora de la qualitat de vida de la ciutadania en general i aquelles que
minimitzen els impactes que degraden el nostre medi i els nostres recursos.
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Factors economics

129

COMPTE DE PERDUES 1 GUANYS 2018 2017
Ingressos d'explotacio 3.355.841 3.456.300
Subvencions 2.920.796 3.069.058
Activitats i prestacio de serveis 435046 387.242
Despeses d'explotacio 3.668.154 3.448.720
Personal 2.954.959 2779385
Serveis externs, subministraments i altres 622515 592.937
Tributs 90.680 76399
Subvencions i llegats traspassats a I'exercici 368.362 20.429
Amortitzacions 94 816 99.471
Resultat dexplotaciio (38.767) (71.462)
Ingressos financers 41.894 132.901
Despeses financeres 243756 27075
Resultats financers (201.862) 105.826
Resultats de les acivitats ordinaries (240.629) 34364
Resultats extraordinaris 2427 34587
Resultat (238.202) 68.951

BALANC DE SITUACIO 2018 2017
Actiu no corrent 1.801.005 1.757.191
Actiu corrent 3.320.502 3.941482
Total actiu 5.121.507 5.698.674
Patrimoni net 4106.048 4.672.998
Passiu no corrent 342.232 364488
Passiu corrent 673.227 661.187
Total passiu 5.121.507 5.698.674
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Grafiques

A. Dades dels serveis

Nombre de persones, comptabilitzant I'ts de més d’un servei: 2.919

ssee: 119
siL: 304 cpiAP: 758
saF: 393
svi: 104
CONNECTA: 276
cmBD: 786 sat: 179

Distribucio de les persones ateses segons el nombre de serveis que utilitzen: 2.042
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>4:18 1: 1499
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Persones ateses segons el seu perfil etiologic
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Persones ateses segons zona de residencia
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B. Dades de les activitats de formacid, informacio i assessorament a familiars i professionals

Professionals i familiars que han rebut formacio: 2395

CONFERENCIES PER
ESTUDIANTS: 125

XVII JORNADES
INTERNACIONALS: 186

CONFERENCIES PER

CURSOS | SEMINARIS ;
A FAMILIES: 880

PER A FAMILIES: 180

CONFERENCIES PER A
PROFESSIONALS: 414

CURSOS | SEMINARIS PER

A PROFESSIONALS: 171

Persones que han rebut formacio i assessorament especialitzat des de cada servei: 2274

VOLUNTARIS: 5

PROFESSIONALS
| ESTUDIANTS: 158

S —

FAMILIES |
PERSONES: 2111
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C. Dades de I'equip

Composici6 de l'equip

, PERSONAL
PARCIAL: 48 EXTERN: 36
Distribucié segons jornada laboral
PERSONAL
EXTERN: 36

PARCIAL: 48

PERSONAL NO

REMUNERAT: 32
COMPLETA: 41
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Convenis amb institucions i empreses

Generalitat de Catalunya

Departament de Salut

Per a la realitzaci6 dels serveis d’atenci6 integral per a la poblacié amb sindrome de Down. Desen-
volupat al Centre Medic Barcelona Down.

Data del procediment negociar: 02/11/2015. Prorrogat el 04/02/2019.

Departament de Treball, Afers Socials i Families, Institut Catala d’Assisténcia i Serveis Socials
Per a la realitzacio del Servei d’Atencié Primerenca dins 'ambi territorial dels barris de 'Esquerra
de I'Eixample i Sant Antoni, i Sant Gervasi-Galvany i Sant Gervasi-Bonanova, Tres Torres i Put
xet-Farrd, a Barcelona.

Data del procediment negociat: 01/06/2018, de ’01/01/2018 al 31/12/2018.

Departament de la Presidencia
Per a la collaboraci6 en la realitzacié d’'un programa d’integraci6 sociolaboral en espais laborals
ordinaris dependents de la Generalitat de Catalunya.

Data del conveni: 08/03/2000

Parlament de Catalunya

Per establir les pautes de collaboracio per al programa per a persones amb la sindrome de Down
i incrementar el nombre de contractes.

Data del conveni: 26/03/2007

Ajuntament de Barcelona

Per a la cessi6 de dos habitatges al districte de Sarria - Sant Gervasi per al programa de Vida

Independent.
Data del conveni: 07/06/2007

Patronat Municipal de 'Habitatge de Barcelona
Per a la cessio temporal d’habitatges.

Data del conveni: 29/06/2011

Convenis per a la realitzacio de practiques d’estudiants

Universitat de Barcelona

Facultat de Psicologia
Data del conveni: 13/12/2005

Facultat de Pedagogia
Data del conveni: 18/09/2006. Renovacié: 9/10/2017
Conveni treballs de fi de grau: 11/02/2013
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Master en Clinica Psicoanalitica amb Nens i Adolescents
Data del conveni: 06/03/2013

Grau en Ciencies de 'Activitat Fisica i 'Esport (INEFC)
Data del conveni: 27/06/2016

Universitat Autonoma de Barcelona
Facultat de Psicologia
Data del conveni: 31/10/2012

Master en Dansa Moviment Tcrélpia

Data del conveni: 14/01/2008

Escola de Patologia del Llenguatge
Data del conveni: 06/03/2015

Universitat Oberta de Catalunya
Estudis de Psicologia i Ciencies de 'Educaci6, de Psicopedagogia i d’Educacié Social

Data del conveni: 26/01/2004 i 21/10/2013

Universitat Ramon Llull

Facultat de Psicologia, Ciencies de 'Educacié i de 'Esport - Blanquerna
Data del conveni: 23/03/2004

Fundacié Pere Tarrés
Escoles Universitaries de Treball Social i Educacié Social
Data del conveni: 17/03/2003

Institut Superior d’Estudis Psicologics
Data del conveni: 02/03/2010

Programa UPC de voluntariat TIC
Data del conveni: 02/12/2015

Fundaci6 Universitat Pompeu Fabra
Facultat de Comunicaci6

Data de conveni: 02/02/2015

UNIR Universitat Internacional la Rioja
Data del conveni: 01/09/2015

UNED. Universidad Nacional de Educacién a Distancia
Data del conveni: 08/04/2015

Insticut del Teatre
Estudis d’Art Dramatic, Dansa i Tecniques de les Arts de I'Espectacle
Data del conveni: 22./11/2013

Collaboracié empresarial Programa Incorpora — Obra social La Caixa
Conveni per a la integracio laboral de persones amb DI.

Data de la collaboracié empresarial: del 01/01/2018 al 31/12/2018
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Conveni amb el Consorci d’Educacié de Barcelona
Per a la incorporaci6 de persones amb SD o altres DI en practiques a vuit CEIPS de Barcelona

Data del conveni: 03/09/2018, del 03/09/2018 a 02/09/2019

Col-laboracié empresarial amb Down Espana i Fundacion Once
Programa per a l'assessorament en la implementacié de la Llei protecci6 de dades.

Data de la collaboracié empresarial: 04/04/2018, del 04/04/2018 al 31/12/2018

Conveni amb la Fundaci6 Abertis
Per al projecte Cooperants KanGo.
Data del conveni: 29/09/2017, del 02/10/2017 al 30/06/2018
Data del conveni: 05/10/2018, del 05/10/2018 al 21/06/2019
Per al projecte Cooperant Gent Gran.
Data del conveni: 08/01/2018, de '01/10/2018 al 31/12/2018

Col-laboracié empresarial Programa Aprofita el mati - Obra social "La Caixa" i Departa-
ment de Treball, Afers Socials i Families
Per a l'atencié diaria d’aquelles persones grans que, per diferents raons, es troben en situacié
d’inactivitat.
Data de la collaboracié empresarial: 01/09/2017, de '01/10/2017 al 30/09/2018
Data de la collaboracié empresarial: 26/10/2018, de 1'01/10/2018 al 30/09/2019.

Collaboracié empresarial amb Tick Translations, SL
Per a la colaboracié en la traduccié d’entrevistes per al web Exir2l.
Data de la collaboracié empresarial: 23/03/2015

Conveni amb Technip Iberia, SA
Per a la collaboracié en les reformes realitzades a la sala de psicomotricitat

Data del conveni: 25/09/2018, de 1'01/01/2018 al 31/12/2018

Conveni amb la Fundacio Josep Botet
Per sufragar les despeses de les colonies del Servei de Seguiment en I'Etapa Escolar.
Data del conveni: 30/05/2018
Per sufragar les despeses d’intervencio especifica en nens amb Sindrome de Down i trets de tras-
torn de 'espectre autista.
Data del conveni: 01/07/2017, de 1'01/09/2017 al 30/06/2018, i 18/10/2018, del 01/09/2018 al
30/06/2019

Conveni amb Escola els Llorers
Per a donar un s social a I'espai on celebrar la cloenda del curs 2017-2018.
Data del conveni: 09/06/2018

Conveni amb l'associacié social Forma2l
Per a la creacié d'un hub de coneixement conjunt que permeti la millora qualitativa en la inter-
vencio social, a partir d’iniciatives i serveis de foment de la millora de vida de les persones amb
discapacitat intellectual.
Data del conveni: 20/07/2018
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Conveni de practiques d’aprenentatge laboral a la corporacié RTVE
Per al desenvolupament d'iniciatives i serveis per a la qualitat de vida de les persones amb disca-

pacitat intellectual.
Data del conveni: 17/09/2018, del 03/10/2018 al 21/12/2018

Col.laboracié empresarial amb la Fundacié Institut de Reinsercio Social IReS
Per ajudar les persones que es trobin en procés d’'adopcié d'un infant amb sindrome de Down.

Data de la collaboracié empresarial: 10/10/2018

Conveni amb Fundacié Siqué
Per al desenvolupament d’iniciatives i serveis per a la qualitat de vida de les persones amb disca-
pacitat intellectual.

Data del conveni: 11/02/2015.

Collaboracié empresarial amb Dincat
Collaboracié destinada a persones entre 16 i 20 anys amb sindrome de Down i altres discapaci-
tats intellectuals. Per assegurar un oci inclusiu adaptat als interessos i les necessitats dels joves i
les seves families.

Data de la collaboracié empresarial: 30/05/2018, del 01/01 al 31/12/2018.

Col-laboracié empresarial amb la Fundacié Institut de Recerca Hospital de la Santa Creu i
Sant Pau
Per a la collaboracié en la recerca de nous biomarcadors de la Sindrome de Down, aixi com la
realitzaci6 d’assaigs clinics.

Data de la collaboracié empresarial: 06/02,/2014.

Collaboraciéo empresarial amb la Fundacié de Gestio Sanitaria de 'Hospital de la Santa
Creu i Sant Pau
Per a la integracio6 funcional de la Unitat de Sindrome de Down i Alzheimer de la FCSD, amb el
servei de Neurologia de la FGSHSCSP. Data de la collaboracié empresarial: 02/12/2014.

Col-laboracié empresarial amb ’'Hospital San Joan de Déu
Per a la collaboracié en l'atencio i l'assistencia medica adequada per als nens amb patologies asso-
ciades. Data de la collaboracio empresarial: 22/03/2017

Collaboracié empresarial amb Probitas Fundacio Privada
Per a la millora de la salut de nens i adolescents amb Sindrome de Down, a través d’'un seguiment
medic preventiu, el suport integral en I'ambit educatiu i 'acompanyament a la familia al llarg de la
vida dels seus fills, amb l'objectiu de promoure’n el benestar emocional i afavorir-ne la plena inclusio.
Data de la collaboracio empresarial: 01/12/2017, de '01/12/2017 al 30/11/2018, i 01/12/2018, del
01/12/2018 al 30/11/20109.

Collaboracié empresarial amb Akros-Interdidak, SL
Per a la collaboracié mitjangant descomptes per als socis de la Fundacié Catalana Sindrome de
Down per a l'adquisici6 de jocs educatius especialitzats.

Data de la collaboracié empresarial: 09/02/2017, del 09/02/2017 al 08/02/2021

Conveni amb el Centre Pedagogic Escola de Musica Joan Llongueras
Per a la collaboracio amb l'objectiu d'oferir als nens i les nenes usuaris de la Fundacié Catalana
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Sindrome de Down experiencies relacionades amb el mén de la musica.

Data del conveni: 20/01/2017

Conveni amb el Banc Bilbao Vizcaya Argentaria, SA
Per a la collaboracié en la realitzacié d'un programa de practiques formatives en diferents sucur-
sals de l'entitat per a persones usuaries de la Fundacié Catalana Sindrome de Down.

Data del conveni: 18/01/2017, del 18/01/2017 al 31/12/2019

Collaboracié empresarial amb la Fundacié Ramon Molinas
Per a la collaboracio en la creacié d'un combo musical de joves alumnes de 'Escola de Musica

Joan Llongueras i els usuaris de la Fundacié Catalana Sindrome de Down.
Data de la collaboracié empresarial: 04/09/2017, del 01/09/2017 al 30/06/2018

Col-laboracié empresarial amb Barruguet 1968, SL
Per a la collaboracié mitjangant descomptes per als socis de la Fundacié Catalana Sindrome de

Down per les compres efectuades al seu establiment.
Data de la collaboracié empresarial: 20/03/2017, del 20/03/2017 al 19/03/2018

Conveni amb 16nou Serveis Audiovisuals SL
Per a la collaboracié en la cessié d’equips audiovisuals i la seva experiencia professional.

Data del conveni: 15/05/2017 a 15/05/2018

Conveni amb la Faculcat de Psicologia, Ciéncies de 'Educaci6 i de 'Esport-Blanquerna de
la Universitat Ramon Llull
Per a la collaboracié que permeti dur a terme accions conjuntes en 'ambit de la docencia i la
recerca. Data del conveni: 01/06/2017

Conveni amb el Col-legi Oficial ’Optics Optometristes de Catalunya
Per a la collaboracié en el foment del desenvolupament de la professio i vetllar perque l'activitat pro-
fessional ofereixi les garanties de qualitat i competencia.

Data del conveni: 10/07/2017

Conveni amb Ad Salutem Institute for Healthy sleep, SL
Per a la collaboraci6 en I'intercanvi de coneixement i cooperacio en projectes d’interes comua

Data del conveni: 08/01/2018

Conveni amb Axa de Todo Corazén
Per a la formalitzacié d'un acord marc per a col-laboracions de mutu profic.
Data del conveni: 28/06/2018
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Agraiments

La Fundaci6 Catalana Sindrome de Down vol mostrar el seu agraiment:

A les administracions, les entitats, les empreses i totes les persones que hi han col-laborat economicament

Abertis

Agencia de 'Habitatge de Catalunya
Ajuntament de Barcelona

ARAG

AXA Todo corazén

Banc Sabadell

Best

Casa Tio

Cambra Oficial de Comerg, Industria i Navegaci6
Cementos Molins

Dinners That Macter

Diputaci6 de Barcelona

Fundaci6é Antoni Serra Santamans
Fundacio Josep Botet

Fundacié Maria Francisca de Roviralca
Fundacié Privada Mir Puig

Fundacié Privada Sert

Fundacién Probitas

Grifols

Havas Media

IMSERSO

Institut Municipal de Persones amb Discapacitat
Jausas Legal y Tributario

"la Caixa" - Departament d’Institucions
Laboratoris Esteve

Liberty Seguros

Margarita Cuerda

Fundacié Obra social "la Caixa" - Incorpora
Panasonic

Ramon Molinas Foundation

Sandrigham

Softvic

Technip

Vifor Pharma

A les entitats, les empreses i les persones col-laboradores

16nou Serveis Audiovisuals, SL
Agenda Esport

A Contracorriente Films
AkrosEducational

Barruguet

Bebé Dué

Calabria 66

Casal Gent Gran de Vic Mn. Josep Guiteras
Centre Civic Convent de Sant Agusti
Centre Civic Cotxeres Borrell

Centre Civic Pati Llimona

Centre Civic Urgell

Centre Poliesportiu Municipal Can Caralleu

Consum

DABA - Nespresso

Deliveroo

Diari Ara

Districte Horta - Guinardé
Districte Sarria - Sant Gervasi
Down Espana

El Rinclowncito (Merche Ochoa)
Escola Els Llorers

Escola Centre Estudis Joan Maragall
Escola de Musica Joan Llongueres
Events & Technology

Fundacié Abertis
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Fundacié SETBA

Futbol Club Barcelona
Grup Promentrada

Guardia Urbana Barcelona
HopToys

Hospital Clinic de Barcelona
Hospital de la Santa Creu i Sant Pau
Hospital de la Vall d’'Hebron
Hospital del Mar

Hospital Sant Joan de Déu
Hotel Arts

Hotel Viladomat

IDEC

Institucié de les Lletres Catalanes
Institut Catala de la Salut
Institut Sant Joan

Jordi Prat

Leonor Parreu

Leroy Merlin

Llibreria Allots

Magic Consulting Clown
Quim Masferrer

Mario Eskenazi
MasGourmets

Miquel Rius

I especialment a:

Generalitat de Catalunya

Mén d’Oci

Monica Terribas

Mr. Wonderful

ONCE Catalunya
Optica Llobet

Optica Segarra

Patronat Municipal de I'Habitatge
Permondo

Promentrada

RCD Espanyol

Rupi Creaciones

SAT! Sant Andreu Teatre
Subarna

Teatre Tantarantana
Thuya

Tick Translations
Torraspapel

Travelfast

Miquel Simé (Pare Noel)
Tresserra Collection
Turris

Vavava

Video Instan

Zenit Hoteles

Z.0oom animaciones

Departament de Treball, Afers Socials i Families

Departament d’Ensenyament

Departament de Salut

Departament d’Empresa i Coneixement

Empreses compromeses amb la insercié laboral

Socis collaboradors

Voluntaris
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