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Editorial

Tras el pasado nimero 50 de Integra que supuso una recopilaciéon de contenidos
publicados en los 19 afios de vida del Instituto, sale a la luz un nuevo nimero del
Boletin del Instituto de Integracién en la Comunidad (INICO).

Aunque el disefio ha cambiado, los objetivos del Boletin de Noticias Integra si-
guen siendo los mismos: anunciar futuras actividades del Instituto; reflejar las ac-
ciones mas recientes del INICO; resefiar novedades bibliograficas de interés; ofre-
cer recursos disponibles sobre discapacidad; y recoger el punto de vista (siempre
interesante) de aquellas personas a las que entrevistamos.

El evento mas destacado de este numero es el IV Congreso Iberoamericano
sobre sindrome de Down que se celebrara en Salamanca durante los dias 16, 17
y 18 del préoximo mes de marzo de 2016 y del cual damos cumplida informacién
tanto para realizar la matricula como para presentar participaciones al mismo.

Sirva este nuevo numero de Integra para anunciar que el afio préximo el INICO
celebrara su 20 aniversario (siendo el Instituto mas antiguo de la Universidad de
Salamanca). Con este motivo el 20 de marzo de 2016 se realizard un Acto Aca-
démico en el edifico histdrico de la Universidad abierto a toda la sociedad y
miembros y amigos del INICO:

Una celebracion del pasado, presente y futuro.
Vigésimo aniversario de INICO

Dos décadas de Innovacion M.A. Verdugo

Pasado, Presente y Futuro de la Discapacidad Intelectual y del
Desarrollo. Marc J. Tassé

El papel del INICO en el cambio y la transformacién de las orga-
nizaciones: 20 afnos de las mejores practicas. Robert L. Schalock
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Como casi todo...
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TE LO DICE TU AMIGO
LEEGUIS, EL MAQUILLADOR
DE MASFALSOR Y DE TODAS
LAS FAMOSAS, QUE DE ESTO
ENTIENDE QUE NO VEAS

HHiQUE
REQUETEMONA Y
PINTIPARADA HAS

QUEDADO, MI
QUERIDA INTEGRA!!!

ntegra

n este mes de octubre se ha pre-
sentado el estudio Salud mental e
inclusién social. Situacién actual y
recomendaciones contra el estigma,
realizado por RED2RED Consultores
para la Confederacion Salud Mental
Espafia con el apoyo del Ministerio de
Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad.

Una de las lineas estratégicas en las
que trabaja la Confederacién Salud
Mental Espafia, y que se recogen en
su Plan Estratégico 2012-2016, es la
promocién de la salud mental y la lu-
cha contra el estigma. Con esta idea

estudio en el que se recogen las prin-

cipales percepciones, factores genera-

dores del estigma, barreras derivadas

del mismo y recomendaciones para su

erradicacion en los ambitos sanitario, educativo, de
los medios de comunicacion, de los servicios sociales,
del empleo, de las familias, y, de una manera especial,
centrandose en el poder ejecutivo y legislativo y en el
ambito penitenciario.

Las personas con trastornos mentales sufren una do-
ble discapacidad, por la propia enfermedad y por el
rechazo social derivado del desconocimiento. Una
de las principales barreras a superar, que las perso-
nas con problemas de salud mental tienen, es este
rechazo social por lo que se hace necesario un anali-
sis que ayude a saber qué es lo que realmente se per-
cibe en torno al trastorno mental. Partiendo de este
analisis se puede realizar una estrategia enfocada a
obtener resultados que palien esta discriminacién y
permita la inclusién de todas las personas.

Por ello, uno de los objetivos de este estudio es tratar
de detectar si existen situaciones de discriminacion
basados en prejuicios sociales con respecto a las per-
sonas con enfermedad mental.

$ confederacisn
& SALUD MENTAL

espara

Estudio

“Salud mental e inclusién social.
Situacion actual y recomendaciones
contra el estigma”

de fondo surge la realizacion de este .

REDZRED
CONSULTORES

Novedad Bibliografica

El estudio se inicia con un analisis
bibliografico sobre el estigma social
para pasar a un analisis de diversas
situacionesquecausanrechazoenlos
diferentes ambitos de la vida coti-
diana.

Un especial énfasis se centra en
las percepciones y actitudes en re-
lacion al ambito policial y judicial
debido a la escasez de estudios e
investigaciones. En la mayoria de
las ocasiones se asocia la enfer-
medad mental a la peligrosidad lo
que produce un manejo erréneo
de distintas situaciones. Por ello, es
necesario la puesta en marcha de
programas de sensibilizacién y for-
macion de los operadores policiales
y juridicos para una mejor deteccién
de la enfermedad mental, asi como medidas puestas
en marcha para reducir el estigma y la creacién de
protocolos de acceso a la justicia de las personas con
trastorno mental.

La confederacién Salud Mental Espafia elaborara pro-
puestas encaminadas a eliminar la discriminacion y
que serviran para la elaboracién de una estrategia es-
tatal de lucha con el estigma.

Este documento sera de gran ayuday utilidad para las
federaciones y asociaciones en el momento de expli-
car cudles son las implicaciones y elementos que ro-
dean a las situaciones de posible discriminacion y es-
tigmatizacién de las personas con trastorno mental.

También servira para que los interesados en el tema
puedan hacer una primera aproximacién a la situa-
cién actual y a algunas de las recomendaciones que
se han compendiado en materia de inclusion de las
personas con problemas de salud mental.

Pilar Porras




Formacion

IV CONGRESO IBEROAMERICANO SOBRE

EL SINDROME DE DOWN

esde la Federacién Iberoamericana de Sindro-

me de Down (FIADOWN), la Federacion DOWN

Espafia y el Instituto Universitario de Integra-

cion en la Comunidad
(INICO) se esta organizando el
IV Congreso l|beroamericano
sobre sindrome de Down que
se celebrard en Salamanca
durante los dias 16, 17 y 18
del préximo mes de marzo
de 2016.

““Derecho al futuro,

Este sera el cuarto Congreso
un furo e Derehos

Iberoamericano sobre el sin-
drome de Down siendo una
continuacién de un esfuerzo
que a nivel Iberoamericano
se inicié desde mediados del
afio 2005 celebrandose el Pri-
mer Congreso en Buenos Aires, Argentina, en Mayo de
2007, el Segundo Congreso Iberoamericano sobre el
sindrome de Down se celebré en Granada, Espafia, en
Mayo de 2010, y el Tercer Congreso Iberoamericano
sobre el sindrome de Down se celebro octubre del afio
2013 en Monterrey, México.

Las metas que el IV Congreso Iberoamericano sobre
el sindrome de Down que se pretenden conseguir son
las si-guientes:

12, Presentar un panorama de la situacion global del
sindrome de Down, que pueda servir de referencia
para la organizacion y contenidos de los Congresos/
Encuentros y eventos que puedan poner en marcha
las organizaciones de sindrome de Down en los proéxi-
mos afos.

2?2, Esbozar un informe-resumen de Tendencias para
los préximos afios que vayan a influir sobre el sindro-
me de Down.

32. Orientar las actuaciones futuras alrededor del SD
para el ambito iberoamericano (acciones de interven-
cién social, investigacion y agenda socio-politica).

Los objetivos que confluyen de estas finalidades y que
se pretenden conseguir a lo largo de estos tres dias
de congreso son: APORTAR un PANORAMA ACTUAL
de los avances en investigacion sobre el sindrome de
Down; Definir los RETOS y NECESIDADES prioritarias
hoy en dia para las personas con sindrome de Down
en Iberoamérica, en coherencia con el ideario defini-
do por la Convencion Internacional de Derechos de
Personas con Discapacidad; Ayudar a concretar los
aspectos de ATENCION ESPECIFICA que atafien al
sindrome de Down (en relacién al resto de la Discapa-
cidad Intelectual y al resto de la discapacidad en gene-
ral), Orientar y precisar actuaciones, programas y
LINEAS DE INTERVENCION que debieran aplicarse en
los préoximos afios en relacion a las personas con Sin-
drome de Down y a sus familias; Definir una AGENDA
DE INVESTIGACION iberoamericana sobre el sindro-

/ N

me de Down; y por ultimo Aportar una idea actualiza-
da de la situacién y necesidades de las personas con
sindrome de Down HOY y proporcionar referencias de
investigacion capaces de orien-
tar los apoyos a las personas con
sindrome de Down, familias e
instituciones relacionadas, en el
FUTURO.

Los temas mas importantes que

IV Congreso se trabajaran en el Congreso
Iberoamericano ssre  para poder cumplir los objetivos
e Sindome & Don -~ marcados y llegara a las metas

20:'6 del propuestas seran: El papel de las

16 al 18 defl personas con sindrome de Down
— s y de sus familias; Retos legislati-

vos y politicos; Salud, genética e
investigacion en el sindrome de
Down; Aplicacion efectiva de la
educacién inclusiva y transicién a la vida adulta; Conduc-
ta adaptativa; La calidad de vida; y Hacia una vida adulta
lo mas auténoma e independiente posible

Conferenciantes y ponentes confirmados: R. L. Schalock
(USA), M. Tassé (USA), G.T. Capone (USA), J. Flérez, M.
Dierssen, R. Grynspan, A. Castro-Girona, G. Echeita, M.E.
Yadarola (Argentina), G. Berzosa, R. Blanco, J. Borrel, L.
Bulit (Argentina), A. Contardi (ltalia), I. Iglesias (Chile),
M.A. Verdugo, y muchos otros.

La organizacion admite la “libre propuesta de Comunica-
ciones y Poster” cuyo contenido debe estar relacionado
con la tematica del Congreso.Las propuestas deberan
realizarse antes de 31 de octubre de 2015 a través del
link:
http://congresoiberoamericanoSD-inico.usal.es/.

El Comité Cientifico y Organizador evaluara cada pro-
puesta de comunicacion y poster, determinando su
aceptacién o rechazo y lo comunicara a los solicitantes
antes del 1 de diciembre de 2015. Asimismo, se reserva
el derecho de decidir el formato final (Comunicacién o
Péster) de las presentaciones.

Ser aceptado e incluido en el programa definitivo impli-
cara que los participantes de comunicaciones y poster
realicen su inscripcién en el Congreso abonando la ma-
tricula antes del 12 de diciembre de 2015. Se cancelaran
automaticamente aquellos trabajos admitidos por los co-
mités que no abonen la matricula correspondiente en el
plazo indicado.

Cada autor inscrito podra presentar un maximo de un
trabajo como primer autor siendo él obligatoriamente
quien lo presente, es decir, la comunicacién o el péster
s6lo podra ser presentada por la persona que se encuen-
tre inscrita en el Congreso.

De cada participacién se entregara un solo certificado en
el cual aparecera el nombre de todos los autores que no
podran ser mas de seis.

(Mas informacién sobre matricula en la pagina 5)

Teresa Nieto
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a autogestion (en inglés self-advocacy) se define

como el sistema de organizacion en el que los par-

ticipantes son activos en el proceso de toma de

decisiones sobre su desarrollo y funcionamiento
diario.

Tradicionalmente, las personas con discapacidad inte-

Sin embargo, no siempre las personas con discapaci-
dad intelectual tienen la oportunidad de gestionar sus
propia vida ni de expresar como le gustaria que fuera.
Por un lado, estas personas suelen enfrentarse a re-
tos importantes en su desarrollo, manifestando a su
vez unas caracteristicas de ‘candidez, ‘credulidad’ o
‘inocencia’ en su comportamiento que les hace vulne-

lectual han sido el colectivo
de la sociedad con menor
poder reivindicativo, ya que
suelen vivir en instituciones
0 ambientes muy restrin-
gidos y dirigidos por otros
(profesionales o familiares)
que no les da la oportuni-
dad de ejercer el control
sobre las condiciones que
rodean su vida.

En este contexto, surge el
movimiento de “empodera-
miento” como medio para
reivindicar el derecho de
las personas con discapaci-
dad intelectual a hablar por
si mismas y tomar sus pro-
pias decisiones, enfoque
desde el que nacen concep-

QUE ES AUTOGESTION

QUE NO ES AUTOGESTION

Tener la oportunidad para decir lo que es
importante para uno mismo

Quejarse
Decir cualquier cosa en cualquier
momento

Comunicar opiniones, pensamientos,
deseos, necesidades...("tener voz’) y que
sean tenidas en cuenta

Tener buenas habilidades de
comunicacién verbal

Personas expresandose por si mismas

Una entidad defendiendo los derechos de
sus usuarios.

Tomar decisiones y cometer errores

Proteger a la persona de posibles fracasos

Informarse antes de tomar decisiones y
asumir responsabilidades

Hacer lo que ala persona le apetece en
cada momento, huyendo de las posibles
consecuencias negativas.

Una reivindicacién de derechos

Una revuelta

Un proceso

Un producto

Un modo de vida, continuo y flexible

Una actividad concreta y establecida

Una experiencia inclusiva de aprendizaje
(sociedad)

Un objetivo académico

Poder hacer preguntas

Ser cuestionado

Ser activo

Ser pasivo

Ser agente causal, elegir

Hacer las cosas de manera auténoma

Solicitar/ recibir consejo, ayuda o apoyo

Ausencia de apoyo

rables al abuso, influencia
y explotacién por parte de
otros asi como susceptibles
de sufrir aislamiento y/o so-
breproteccion por parte de
la sociedad.

Por otro lado, el concepto
de autogestion aplicado al
campo de la discapacidad
intelectual es de reciente
aparicién y no siempre se
entiende y operativiza de la
manera correcta. En la ta-
bla 1, se ofrece una descrip-
cién clara de lo que implica
y lo que no implica dar a las
personas con discapacidad
la oportunidad de autoges-
tionarse.

Coaccién, sobreproteccion

tos clave como autodeter-
minacién y autogestién. La
autodeterminacion implica conocerse a uno mismo y
ser el agente causal de la propia vida, es decir, ser el
protagonista activo de la misma desde una perspectiva
individual y privada. No obstante, ademas de dar po-
der a este colectivo para que ellos decidan, también es
fundamental darles voz dentro de la sociedad, favore-
ciendo su visibilidad, eliminando estigmas de incapaci-
dad y propiciando que la comunidad sea consciente y
atienda sus caracteristicas, necesidades y deseos. Asi,
aparece el concepto de autogestion, que implica saber
transmitir y compartir informacién con otros, partici-
pando, opinando, y ejerciendo los derechos y deberes
de todos los ciudadanos dentro de la comunidad, es
decir, representando un rol social.

Todos los seres humanos redefinimos constantemente
nuestras habilidades, practicamos y regulamos nues-
tras estrategias de control y comunicacion, e intenta-
mos adquirir un mayor control de nuestras vidas y lo-
grar nuestros objetivos. Tener voz en los aspectos que
rodean la propia vida y ser capaz de expresarlos correc-
tamente supone un beneficio tanto conductual como
emocional, ya que ayuda a conocerse a uno mismo y
autoafirmarse, lo que se relaciona directamente con el
incremento del autoconcepto y la autoestima. En resu-
men, poder hablar y opinar sobre diferentes aspectos
y experiencias vitales resulta esencial tanto para poder
decidir sobre ellas, como para sentirse aceptado por el
contexto de referencia, ayudando a la construccién de
la propia identidad.

Actualmente, son numero-
sas las asociaciones que,
atendiendo a los derechos de las personas con disca-
pacidad recogidos la Convencion de Naciones Unidas
(2006), estan desarrollando estrategias de apoyo orien-
tadas a conseguir que las personas con discapacidad
intelectual puedan llevar una vida independiente y con
el mayor grado de autodeterminacion posible. Surgen
asi los grupos de autogestores, formados por hombres
y mujeres adultos con discapacidad intelectual que se
rednen periédicamente para identificar y ejercer sus
derechos y deberes, realizando actividades especificas
para lograr una autogestion eficaz.

En general, estos grupos de autogestores deben ser un
lugar donde todo el mundo se sienta aceptado, incluido
y valorado, y las actividades desarrolladas dentro de los
mismos deben servir para: (1) aprender cobmo hablary
expresarse en publico y/o ante diferentes personas; (2)
detectar problemas personales; (3) aprender a decidir
por si mismos de manera informada; (4) expresar su
opinién y poder tomar decisiones, siendo responsa-
bles de elecciones y decisiones; (5) fomentar oportu-
nidades para ser protagonistas de su propia vida; (6)
expresarse y manifestar necesidades y deseos; (7) oir
y ser escuchados; (8) tratar temas que les interesan y
debatirlos; (9) compartir experiencias; (10) conocer y
aceptar sus limitaciones y, a la vez, descubrir sus ca-
pacidades; (11) aprender a auto-respetarse, respetar a
otros y pedir respeto; y (12) poder participar en la vida
asociativa.

Veroénica Guillén
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a FUNDACION AVIVA es una entidad sin dnimo de lucro, que tiene como finalidad defender los derechos
e . & . o o A ™ . 3 .z

y mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad y de sus familias, orientada a la inclusion

y la participacién en la comunidad. Sus acciones estan basadas en el firme compromiso de contribuir al

reconocimiento de los derechos de las personas con discapacidad.

ENTREVISTA A JOSE LUIS MONTES, 45 ANOS

(TRABAJADOR SOCIAL DE FUNDACION AVIVA, TECNICO DE APOYO DEL GRUPO AUTOGESTORES)

P1 :;Como surgid la idea de crear un grupo de autogesto-

res dentro de la asociacion? [ =

J.L. AVIVA promueve la autogestion de sus

participantes a través de distintas iniciati-

vas y programas a lo largo de todo el afio, |

aungue no es un término que nos convenza.

Nosotros preferimos describirlos como gru-

pos de adultos con discapacidades del de-
sarrollo a los que se apoya para que tengan =

una vida independiente, respetando sus de-

rechos, que sean agentes de su propia vida

y sean capaces de hacer elecciones y tomar

decisiones sobre distintos aspectos de sus

vidas. Y desde ahi, naci6 este grupo, la propia evolucién de
vida de los participantes y su union con la entidad hizo que
este grupo comenzara a funcionar de esta manera.

P2 ;Como se organiza el grupo?

J.L. Durante el afio solemos reunirnos los sabados para
compartir nuestro tiempo de ocio, ya que durante la sema-
na no todos los participantes coinciden. La actividad que
realizamos en esa tarde depende de lo que ellos mismos
propongan, hay dias que proponemos y programamos
calendario para asi saber con antelacion lo que haya que
preparar o donde quedar o que dinero nos vamos a gastar.
Un gran ejemplo son las vacaciones de verano, que las
entendemos como un grupo de amigos que se organizan

ENTREVISTA A MARTA GONZALEZ, 35 ANOS

para pasar unos excelentes dias de descanso y disfrute de
la playa y hacer turismo.

Comenzamos a prepararlo en Enero con re-

uniones, mas o menos quincenales, para ir

decidiendo destino, visitas, menus, gastos,
| tareas domésticas y organizacion grupal.

P3;Cuadl es el siguiente paso que vais a dar
~ para fomentar la autogestion de las perso-
Y nas con discapacidad?

J.L. Pienso que no hay un punto de inicio

o un punto de final, cada persona es dife-
rente, tiene un ritmo y unas necesidades de apoyo indivi-
duales, lo que nosotros procuramos es que cada vez sean
mas independientes en sus vidas y necesiten menos de |los
recursos de apoyo que les prestamos. Es decir, conseguir
que sean cada vez mas auténomos y que AVIVA sea su re-
ferencia.

P4 ;Crees que es necesario que existan grupo de auto-
gestores dentro de las entidades que trabajan de mane-
ra directa con personas con discapacidad intelectual?

J.L. Todo lo que beneficie la adquisicion de conductas adap-
tativas que sirvan para que las personas con discapacida-
des del desarrollo sean mas competentes en la comunidad
es necesario.

(PARTICIPANTE DEL GRUPO DE AUTOGESTORES DE LA ASOCIACION AVIVA)

P1;Como entraste al grupo de autogestores?

M. Yo me enteré porque habia otros chicos que estaban alli
y me dijeron que a ellos les gustaba mucho
y creian que a mi también me iba a gustar.
Yo hablé con los monitores, para ver que les
parecia a ellos que yo entrara. Ellos mismos
me dijeron que yo era muy capaz y que po-
dia participar en este grupo perfectamente.

P2 ;Coémo te sientes ahora que ya estas
dentro del grupo?

M. Me siento muy bien, muy a gusto y muy
cdmoda, sobre todo porque podemos ha-
blar libremente de lo que queramos y decir
lo que pensamos. Se preocupan de noso-
tros y nos tienen en cuenta.

P3 ;Qué es lo que mads te gusta de estar dentro de este
grupo?

M. La libertad. Los monitores nos ayudan, pero nos dan

“carta blanca” para que organicemos nosotros mismos

nuestras propias cosas. Por ejemplo, no-
sotros programamos nuestras vacaciones
de verano, este afio vamos a Cadiz, somos
capaces y tenemos mucha ilusién.

P4 ;Recomendarias a otras personas de
otras asociaciones crear un grupo de
como este?

M. Yo preferiria que en todas las asociacio-
2 nes de personas con discapacidad hubiera
* grupos asi, porque muchos somos capaces
de tomar decisiones por nosotros mismos
si nos dan oportunidades. Que se animen todas las asocia-
ciones, porque nos viene muy bien a todos. Con apoyo, no-
sotros también podemos aportar mucho a la sociedad.




Breves

EL SERVICIO DE INFORMACION SOBRE DISCAPACIDAD (SID)
OFRECE UNA RECOPILACION DE RECURSOS SOBRE

VICITIMIZACION Y DISCAPACIDAD

| Servicio de Informacion sobre
Discapacidad (SID) ha realizado
una recopilacién de recursos so-
bre victimizacion que presento
durante la celebracion del seminario
titulado ‘Victimizacién en discapacidad
intelectual’ organizado mediante la co-
laboracion entre el Instituto Universi-
tario de Integracion en la Comunidad
(INICO) y la Confederacion Espafiola
de  Organizacio-
nes en Favor de
las Personas con

Damaso Velazquez. Cuenta, ademas,
con la colaboracion de Belén Gutiérrez
Bermejo -profesora de la UNED y direc-
tora cientifica del Programa estatal de
investigacion, prevencién e interven-
cién en violencia contra las personas
menores de edad con discapacidad
intelectual y del desarrollo- y de Silvia
Mufioz, de FEAPS que ha participado
activamente en el Programa de pre-

vencion del abuso

sexual a jovenes
con discapacidad

Discapacidad In-
telectual (FEAPS).
Esta actividad se
encuadra en el ti-

intelectual KEEP
ME SAFE.

Siendo fiel a la

tulo propio “Mas-

definicibn de lo

ter en Integracion

que es un dosier

de Personas con

(Conjunto de do-

Discapacidad. Ca-

cumentos o in-

lidad de Vida (INI-
CO-FEAPS)".

La  victimizacion
es un tema que
cobra especial

formes sobre un
asunto), el SID ha
realizado una ex-
haustiva busque-
da en diferentes
bases de datos de

relevancia en las

personas con dis-

capacidad debido a su vulnerabilidad
derivada de sus limitaciones fisicas,
sensoriales o cognitivas. Bajo el térmi-
no victimizacién se recogen aquellas
situaciones relacionadas con el maltra-
to, situaciones de abuso o abandono...,
que se refieren a la violacién de algin o
algunos derechos de la persona, lo que
puede hacer referencia a muchas situa-
ciones diferentes: abuso sexual, explo-
tacién laboral, agresion fisica, abuso o
abandono emocional.

Este dosier se ha realizado por el equi-
po técnico del SID, bajo la direccion de
Miguel Angel Verdugo, la coordinacion
documental de Pilar Porras y técnica de

articulos que ha
organizado y cla-
sificado basandose en criterios docu-
mentales con el objetivo de que el usua-
rio en sus busquedas obtenga el mayor
numero de resultados relevantes.

Ademas aporta una linea mas informa-
tiva que recoge los recursos nacionales
y autondémicos que, desde la adminis-
tracion, y mas concretamente desde los
servicios sociales, se ofrecen a las victi-
mas de violencia, asi como fundaciones
y asociaciones de referencia junto a un
andlisis de las ultimas noticias recogi-
das sobre victimizacion, legislacion de
referencia o proyectos e iniciativas que
se estén llevando a cabo desde distin-
tas asociaciones.

[http://sid.usal.es/dosier-victimizacion-discapacidad] |

PRESENTACION DE PLENA INCLUSION

EI pasado viernes 2 de octubre en el
Palacio de Cibeles, en Madrid, se ce-
lebro el acto de presen-tacién de Plena
Inclusion, la nueva identidad corporati-
va de FEAPS.

El significado de este
nuevo nombre hace
referencia a lo que se
quiere conseguir para
todas las personas con
discapacidad intelectual o del desarro-
llo: la plena inclusién. Pero, ademas
del nombre, también ha cambiado el
logotipo que ahora es un trébol de 4

* Plena
inclusion

hojas en diferentes tonos de verde,
simbolo de esperanza y buena suerte
que representa el futuro deseado. La
hoja que destaca sobre las demas y
que tiene forma de P
representa a las per-
sonas con discapaci-
dad intelectual, y el
resto representa a la
sociedad. Finalmente,
las cuatro hojas juntas
significan que la persona esta incluida
en la sociedad, una sociedad en la que
todos somos iguales pero que también
da valor a la diferencia.

IV Congreso
Iberoamericano sobre

el Sindrome. de. Down
- 2016

Matricula

La inscripcion se realizard Unica y
exclusivamente a través de la pagina
de Internet que Cursos Extraordina-
rios de la Universidad de Salamanca
dispone a tal efecto cuya direccién
es http://www.usal.es/precurext
en la cual debe seleccionarse me-
diante el botén “buscar” el curso en
el LISTADO GENERAL donde apare-
cera con el nombre “IV CONGRESO
IBEROAMERICANO SOBRE SINDRO-
ME DE DOWN". Hacer click sobre
ello y seguir las instrucciones para la
inscripcién y el pago.

Cuota

- 150€ antes del 15 de enero de 2016
- 200€ después de esa fecha

CUOTA DE ESTUDIANTES y PERSO-
NAS CON SD (vinculadas a entidades
organizadoras):

150€ de cuota fija

CUOTA DE FIADOWN:

BECA gratuita de inscripcién para
2 participantes por cada entidad
miembro de FIADOWN.

Secretaria
Tecnica
Instituto Universitario de Integra-

cion en la Comunidad (INICO)
IV CONGRESO IBEROAMERICANO

SOBRE SINDROME DE DOWN
Facultad de Psicologia

Avenida de la Merced 109-131
37005 Salamanca

Tflno.: 923 294726

Fax 923 294685

Correo electrénico:
congresoiberoamericano@usal.es
http://down-inico2016.usal.es




Breves

Nuevas Promociones de Masters de INICO

En las ultimas semanas los dos Masters Presenciales que oferta
el INICO han dado la bienvenida a sus nuevas promociones

MASTER UNIVERSITARIO EN INVESTIGACION EN DISCAPACIDAD

| Master Universitario en Investigacion en Discapaci-

E dad inicia una nueva promocion. Este Master pretende

capacitar para la intervencion profesional y/o la inves-

tigacion en el campo

de la discapacidad, de-

sarrollando en los es-

tudiantes capacidades,

competencias, estrate-

gias y Lque le permitan

evaluar, asesorar y pro-

porcionar apoyos en el

ambito educativo, social

y cultural a las personas

con todo tipo de disca-

pacidad en cualquier

ambito de la Comuni-

dad. Esta formacion

permitira a los estudiantes realizar valoraciones, interven-
ciones, planificaciones de apoyos y les capacitara para el
desarrollo de proyectos de investigacion innovadores en
este area de conocimiento, con un especial énfasis en la
promocién de la calidad de vida, la autodeterminacion, los
apoyos Yy la participaciéon plena en la comunidad desde un
enfoque basado en los derechos.

El Master proporciona una formacién investigadora y pro-
fesional, impartiéndose 60 créditos ECTS durante un curso
académico en el que participan en esta edicion 15 alumnos.
El grupo se compone de un 87% de mujeresy 13% varones,

en su mayoria (67%) procedentes de la Universidad de Sala-

manca, con la presencia de una alumna Ecuatoriana y otra

Italiana, y cuya formacién previa proviene de la Psicologia
(26%), Educacién social
(26%), Educacién (20%),
Pedagogia (7%), Tera-
pia Ocupacional (7%),
Sociologia (7%) y Comu-
nicaciéon Social (7%). Se
imparte de Septiembre
2015 a Junio 2016 en la
Facultad de Psicologia
de la Universidad de Sa-
lamanca

El Master proporciona

por un lado formacion
especializada, de caracter cientifico, que permita al estu-
diante adquirir las capacidades, competencias y estrategias
necesarias para hacer frente al disefio y desarrollo de pro-
yectos de investigacién innovadores en esta drea de cono-
cimiento. Por otro lado, también capacita a los estudiantes
para conocer el impacto de la discapacidad en distintas
areas del desarrollo, el funcionamiento independiente y el
bienestar personal y los prepara para disefar propuestas
de intervencién que favorezcan la igualdad de oportunida-
des, la autodeterminacion y la vida independiente y la me-
jora de la calidad de vida de personas con discapacidad en
distintas etapas de la vida.

MASTER EN INTEGRACION DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD. CALIDAD DE VIDA

2017) del Titulo Propio “Master en Integracion de Per-

sonas con Discapacidad. Calidad de vida”, que coorga-
niza el INICO por sexta vez consecutiva con Plena Inclusién
(antigua FEAPS).

E | dia 5 de octubre se inauguré la XXIV Promociéon (2015-

El acto académico cont6 con la asistencia del decano de
la Facultad de Psicologia, Emilio Sanchez; el director del
Master y del INICO, Miguel Angel Verdugo; miembros del
Instituto, antiguos alumnos del master y profesionales de
entidades que trabajan en el ambito de la discapacidad, asi
como el director de Plena Inclusion, Enrique Galvan Lamet,
que fue quien impartié la conferencia inaugural titulada:
“Procesos de transformacion orientados a la Plena Inclu-
sion”. En ella plante6 el origen de las organizaciones y como
han ido evolucionando, hasta situarnos en el actual y de-
safiante mundo que se caracteriza por la rapida evolucion
de la sociedad, la diversidad, las multiples crisis (financiera,
industrial, alimentaria y medioambiental) y la modificacién
de los roles en el estado social. Sefialé a la ciudadania or-
ganizaday activa como el elemento capaz de modificar una

sociedad y palanca de cambio para realizar los procesos de
transformacion. Por ello, la misién de Plena Inclusién sera
el entorno comunitario, construir inclusién, redes sociales,
nuevos sistemas que impliquen una evolucion social y cien-
tifica, para que cuestiones como el derecho al voto o la in-
clusion laboral sean una realidad.

Galvan finalizé haciendo referencia a cuatro aspectos que,
en su opinion, caracterizan este Master: el conocimiento
que aporta, el llevar ese conocimiento a la realidad de cada
organizacion, la red de profesionales que se genera en ély
la reflexion que cada uno hace consigo mismo en relacién
al papel que desarrolla.

En esta promocién hay 35 alumnos, fundamentalmente Li-
cenciados/Graduados en Psicologia, Psicopedagogia o Pe-
dagogia; y Diplomados/Graduados en Trabajo Social, Ma-
gisterio, Terapia Ocupacional o Educacion Social, siendo un
dato a destacar es que, aproximadamente, el 91% de estos
alumnos son profesionales de organizaciones o entidades
miembros de Plena Inclusion.




Hablando con... José Fabian Camara

afo en el que nace su hijo Fabian, con sindrome de Down.
= DOS afios después ocupa el cargo de vicepresidente de DOWN
CORDOBA compaginado con una vocalia en DOWN ANDALUCIA.
En 2002 entra a formar parte de la Junta Directiva de DOWN ES-
PANA, primero como Tesorero, y desde 2010 como Presidente de
la Federacion. Diplomado en magisterio, ha estado dedicado toda
su vida profesional ala ensefianza. Actualmente imparte clases en
el Colegio Europa, en Cérdoba.

Cordobés (1957). Su trayectoria asociativa comienza en 1995,

El objetivo principal del IV Congreso sobre el
sindrome de Down a celebrar del 16 a 18 de
marzo del 2016 es aportar una idea actualiza-
da de la situacién y necesidades de las perso-
nas con SD hoy. Sabemos que en los ultimos
20 o 30 afios la situacién y expectativas de
vida de las personas con sindrome de Down
han cambiado positivamente.

El Congreso lleva por lema “Derecho al fu-
turo, un futuro de derechos”, ;Cudales crees
que son los retos principales de las personas
con sindrome de Down en la actualidad?

El primero de ellos es el del lema de este

Congreso: que las personas con sindrome de

Down pasen a ser ciudadanos, sujetos de Derechos, y que todo su
entorno social cambie y apoye para ejercer esa ciudadania. La in-
clusion social que pretendemos es sobre todo inclusion civica. Im-
plica pasar de tratar a las personas con sindrome de Down como
ciudadanos de segundo nivel a los que sometemos a controles,
paternalismos y a la sustitucién de sus derechos, y permitirles ser
ellos mismos y a tomar el control real de sus vidas.

Concretando mas habria que destacar la necesidad de transforma-
cion de nuestro sistema educativo que hoy no atiende con equidad
y justicia la diversidad y que estd muy alejado de estandares mini-
mos de inclusién educativa. También otro gran reto es la creacion
de programas, servicios y estructuras que apoyen proyectos re-
ales de emancipacién, proyectos que faciliten la vida auténoma e
independiente de las personas con sindrome de Down.

;Qué factores son los que crees que han influido en mejorar la
calidad de vida de las personas con sindrome de Down y cudles
son sus logros mds importantes?

Las mejoras fisicas y de salud han ayudado a ampliar la esperanza
de vida de las personas con sindrome de Down. Pero me gustaria
destacar dos logros que estan siendo decisivos: la transformacién
de la creencia externa e interna de lo que puede ser y conseguir
el sindrome de Down. Otro es el papel de las familias y de sus or-
ganizaciones que han posibilitado esos cambios... pero que deben
seguir ese esfuerzo para evitar pasos atras.

En este congreso se tratardn temas tan interesantes como son el
de las familias, los retos legislativos y politicos, la salud, la edu-
cacion, la transicion a la vida adulta, la autonomia y la independen-
cia... ¢Cémo ves el futuro de las personas con sindrome de Down,
cudles son los objetivos mas importantes a alcanzar en el futuro
mas inmediato?

El gran objetivo consiste en aumentar el protagonismo de las
propias personas con sindrome de Down. Un protagonismo ac-
tivo, nada cosmético, basado en avances, esfuerzos y logros que
ellos mismos consiguen. Habra que superar la situacién en la que
son las familias y el entorno profesional/asociativo quien prom-
ueve los cambios, y pasar a conseguir una expresion del proyecto
de vida que las personas con sindrome de Down quieren para el-
los mismos.

Las familias son fundamentales en la vida de las personas con sin-
drome de Down, ;con qué dificultades se encuentran a lo largo de
la vida de sus hijos para lograr la autonomia que persiguen?

Las familias no son neutras ni objetivas en lo que viven y ante las
dificultades que tienen sus hijos... ini tienen por qué serlo!. Existe
una lucha permanente contra un sistema “tutelar” que ha constru-
ido nuestra sociedad para dar seguridad a las personas con sin-
drome de Down, pero que en la mayor parte
de las ocasiones genera dependencias, sus-
titucion civil y sobreproteccion: claramente
en la Educacion y en el ambito juridico/legal,
por ejemplo. La mayor dificultad es interna: la
acomodacion, el cansancio, las dificultades de
la biografia de las personas con sindrome de
Down (cada una tiene su historia, y no es “de
color de rosa” precisamente), son las que fa-
cilitan esas decisiones de vida que sustituyen
a la persona con sindrome de Down. Es dificil
decirles a unos padres que su lucha contra
ese sistema sera permanente. Que ese esfu-
erzo les hara mejores pero también que habra
pocos momentos para “dejarse llevar”. Ese es
el auténtico “heroismo” de las familias: vidas
normales con decisiones normales, luchando
diariamente por no conformarse.

Se habla que en 30 afios, mas del 50% de las personas con sin-
drome de Down seran “mayores”, llegaran a la vejez, viviran hasta
los 50, 60 o incluso hasta los 70 afos, ¢Estan preparadas las fa-
milias para afrontar el envejecimiento de estas personas?

No del todo pero lo estaran: los avances sociales se construyen
progresivamente. Existe una frase que es constante en la vida de
las personas con discapacidad intelectual: “qué pasara con él/ella
cuando no estemos”. Es una falsa pregunta, en el sentido de que
presupone un escenario que no ha sucedido todavia. Somos here-
deros del futuro que construimos en el presente. Nuestros hijos
tendran mejores opciones de vida y de vejez, en la medida que las
creen en el presente. La mejor forma de preparar el envejecimien-
to es fomentar la vida activa y autbnoma ahora. El resto llegara de
forma natural.

JRealmente existe una variedad de servicios de asistencia domicili-
aria, residencial y otros servicios de apoyo a la comunidad, inclui-
da la asistencia personal para facilitar su existencia y su inclusién
en la comunidad?

No, no existe. Por ejemplo, no tenemos unos modelos reales de
servicios de vida adulta independiente que estén adaptados al
paradigma de inclusién que nos enuncia la Convencién de Dere-
chos. Los apoyos de etapa adulta existentes, son mayoritari-
amente de caracter asistencial, residencial o tutelar. Y al mismo
tiempo los modelos de Asistencia Personal que se estan promovi-
endo, vienen marcados por las soluciones/visiones que aporta la
discapacidad fisica o sensorial.

Este es el gran reto profesional para la discapacidad intelectual
ahora. Tenemos que enfrentarnos al hecho de que la sociedad
inclusiva que defiende la Convencién de Derechos de Personas
con Discapacidad necesitard muchos avances hasta que pueda
abarcar la discapacidad intelectual. Somos un colectivo excluido
(y minoritario) en la Discapacidad y las soluciones de inclusién so-
cial que nosotros necesitamos las vamos a tener que generar con
nuestra vision y esfuerzo. Pero también hay que decir que hemos
sido capaces de tener éxitos en el pasado... ;por qué no vamos a
hacerlo posible ahora para el futuro?.

Teresa Nieto

[SOMOS HEREDEROS DEL FUTURO QUE CONSTRUIMOS EN EL PRESENTE. LA MEJOR
FORMA DE PREPARAR EL ENVEJECIMIENTO ES FOMENTAR LA VIDA ACTIVA Y AUTONO-
MA AHORA. EL RESTO LLEGARA DE FORMA NATURAL]
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