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Editorial

Agustin Matia

Comenzada ya la actividad académica de todas las actividades formativas lleva-
das a cabo por el INICO con las correspondientes medidas de seguridad y pre-
vencion, sale un nuevo numero de Integra en el que reseflamos las principales
actividades realizadas en el Instituto en los Ultimos meses.

En el Monogréfico de este nimero exponemos los primeros resultados de la
investigacion que el INICO, junto con otras entidades, esta realizando para co-
nocer el impacto del Covid-19 en las personas con discapacidad intelectual y

del desarrollo (PcDID).

En la seccién Hablando con... entrevistamos a Agustin Matia, Director Gerente
de Down Espafia, quien nos habla de la situacion actual de la investigacion en

el sindrome de Down.

Xl Jornadas Cientificas Internacionales de Investigacion
sobre Personas con Discapacidad

Debido a la crisis por el virus COV-
ID-19 y dada la situaciéon todavia im-
previsible que nos permita celebrar
presencialmente cualquier evento, el
Comité Organizador de las Xl Jorna-
das Cientificas ha decidido posponer
las fechas para marzo de 2022.

En la edicion 2022, ademas de la
reunion presencial, estamos traba-
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jando para que se puedan presentar
trabajos online con matricula reduc-
ida.

Antes de que finalice el afio 2020 es-
tarad disponible toda la informacién
necesaria referente a las nuevas
INSCRIPCIONES.

Asimismo hay cambio de fecha limite
para la entrega de Trabajos Libres
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Investigamos el impacto
del COVID

Postponemos las jornadas

Wico
2022

Volveréan la jornadas y la
normalidad, seguro

La tercera acepcion que recoge la RAE para
regresion hace referencia al término del am-
bito de la psicologia y lo define
como: “Retroceso a estados
psicolégicos o formas de con-
ducta propios de etapas ante-
riores, a causa de tensiones o
conflictos no resueltos.”

Ya en la presentacién, Jesus
Flérez y Maria del Carmen Or-
tega nos avisan de que la “Re-
gresiéon de origen de origen
desconocido en el sindrome
de Down” es una entidad pa-
tolégica reconocida en el am-
bito internacional que afecta
a adolescentes y jovenes adul-
tos con sindrome de Down,
quienes ven cémo la evolu-
cién hacia una vida adulta rica
en contenido y calidad que es-
taban desarrollando se ve in-
terrumpida de forma repentina, sin que se
conozcan las causas.

Se analiza el trabajo realizado por el Down
Syndrome Medical Interest Group -USA por-
gue aunque el numero de casos reportados
en Espafa es limitado, es conveniente que
las familias y profesionales se mantengan
alertay dispongan de una herramienta que
permita identificar este cuadro regresivo
para abordarlo lo antes posible, ya que se-
gun la experiencia conocida, los tratamien-
tos son mas efectivos si se inician al comien-
zo de la aparicion de la patologia.

Se detalla la evolucion, diagndstico y apli-
cacion de medidas terapéuticas de un caso
clinico de un varén de 23 afios. También se
rofundiza en las posibles causas neuro-
iologicas y psiquiatricas que pueden es-

Jesus Florez - Maria del Carmen Ortega

Regresion de Origen
Desconocido en el
Sindrome de Down

Una nueva entidad

Novedad Bibliografica

tar implicadas en la aparicién de la RODSD,
especialmente en los procesos neuroinfla-
matorios y los factores estre-
santes que destacan en los
comienzos y permanencia de
algunos trastornos mentales.

Se sefiala la importancia de
realizar un diagndstico dife-
rencial con otros cuadros psi-
quiatricos y por tanto la nece-
sidad de aplicar y utilizar con
rigor las escalas diagndsticas
correctas, al tiempo que se de-
dica un capitulo completo a los
diferentes tratamientos: Ben-
zodiazepinas, Antipsicoticos,
Terapia electroconvulsiva, Far-
macos Antiepilépticos, Psicote-
rapia, etc.

Si bien se conocen casos de
evolucion positiva mediante
la aplicacion de diversos tratamientos que
restablecen en la medida de lo posible, la
normalidad (especialmente en aquellos ca-
sos con componente cataténico evidente),
lo cierto es que son tristemente evidentes
las dificultades para corregir y restaurar
integramente la capacidad de la persona
con sindrome de Down que experimenta la
RODSD. De ahi también la importancia de
la difusién de esta entidad patolégica para
avanzar en su investigacion.

La monografia muestra una vision actualiza-
da centrada en el problema de la RODSD al
tiempo que alerta sobre su presencia y ofre-
ce un abordaje terapéutico que modere la
crudeza que la regresion implica en las per-
sonas con sindrome de Down y su entorno.

David Aparicio




Breves

El pasado 6 de octubre, dentro de las activi-
dades programadas en el “Master de Integra-
ciébn de Personas con Discapacidad. Calidad
de Vida"” tuvo lugar un encuentro con diversos
responsables de diferentes organizaciones de
personas con discapacidad como Mar Barbero
(FEDACE), Pedro Ugarte (FESPAU), Enrique Gal-
van (Plena inclusion Espafia),Luis Angel Pérez
(ASPACE Castillay Ledn)y Agustin Matia (DOWN
ESPANA) Durante el encuentro compartieron
su visién sobre cémo se ha vivido la pandemia
dentro de las organizaciones del tercer sector,
cuales han sido las principales necesidades y
las lineas de actuacion, asi como las consecuen-
cias de esta crisis sanitaria.

Como consecuencia del cierre de centros y ser-
vicios, muchas personas con discapacidad han
visto interrumpidos sus tratamientos o han te-
nido que residir en sus domicilios familiares,
generando gran incertidumbre y estrés tanto
en las personas con discapacidad como en sus
familiares. Por tanto, una prioridad para las or-
ganizaciones ha sido prestar apoyo telematico
a las familias. Esta nueva forma de prestar apo-

?/os ha demostrado ser eficaz y ha permitido
legar a un gran numero de personas, generan-
do una cercania profesionales-familias que es-
peran no se pierda cuando toda esta situacion
acabe. Junto al teletrabajo, la teleformacion y
el trabajo en red de los profesionales han sido
otras de las lineas clave en la respuesta a la
pandemia.

Durante los ultimos meses se ha producido un
retroceso en materia de derechos de las perso-
nas con discapacidad mediante triajes discrimi-
natorios y la alusién a conceptos como “utilidad
social”. Ademas, se ha vuelto a poner de mani-
fiesto la falta de formacién especializada de los
profesionales sanitarios en materia de discapa-
cidad intelectual.

Por ultimo, esta situacidn de crisis ha sensibili-
zado a la sociedad y supone una oportunidad
de impulso a la desinstitucionalizacién, al ha-
berse visibilizado la superioridad de los mode-
los comunitarios y personalizados frente a los
modelos institucionalizadores tan instaurados
en nuestro pais.

El papel de los Centros de Educacion Especial en el proceso hacia
sistemas educativos mas inclusivos

Gerardo Echeita, miembro del
INICO, ha coordinado junto con
Cecilia Simén, el Informe “El pa-
pel de los Centros de Educacién
Especial en el porceso hacia sis-
temas educativos mas inclusi-
vos”. Cuatro estudios de casos:
Newhan (UK), New Brunswick
(Canada), Italia y Portugal.

Elena Martin
Raquel Palomo
Raiil Echeita

Encargado por el Centro Nacio-
nal de Innovacion e Investiga-
cion Educativa (CNIIE), del Minis-
terio de Educacién y Formacion
Profesional (MEFP), de Espafia,
el informe, de reciente publica-
cion, realiza un estudio cualita-
tivo sobre el proceso seguido en cuatro casos
distintos; Newham (Reino Unido), New Brun-
swick (Canada), Italia y Portugal, en lo relativo
al papel que desempefaron -y desempefian-
los centros de educacion especial (CEE) en el
compromiso adoptado en todos ellos para que
Su respectivos sistemas educativos sean mas
inclusivos.

La diversidad de los casos analizados incluye
el distrito londinense de Newham; la provincia
de New Brunswick, en el suroeste canadiense
como uno de los ejemplos internacionalmente

Gerardo Echeita & Cecilia Simén (Coordinacién)
Yolanda Mufioz

mas conocidos y reputados en
materia de educacion inclusiva;
Italia, el pais del mundo con la
poI|t|ca mas antigua -desde el
principio de los afos 70- en ma-
teria de plena inclusion («full in-
clusion»), y Portugal, que reune
muchas caracteristicas para ser
uno de los ejemplos mas ins-
piradores de los que Espafia
Euede aprender por tener una

istoria en materia de escola-
rizacion integrada del alumna-
do considerado con NEE, muy
similar a la de nuestro pais y
que, también en su caso, se inI-
cia hacia mediados de los afios
80. La tarea de transformar los CEE, para que
su alumnado esté en un futuro no muy lejano,
escolarizado en centros ordinarios, recibiendo
junto con sus iguales una educacion de calidad,
puede y debe ser visto como una oportunldad
Unica para motivar y dinamizar una gran trans-
formacion de nuestro sistema educativo, que
tan necesaria resulta.

Ficha en el SID e Informe a texto completo

http://sid-inico.usal.es/documentacion/el-papel-de-los-centros-de-
educacion-especial-en-el-proceso-hacia-sistemas-educativos-

mas-inclusivos/




Investigacion

Analisis del impacto y seguimiento de la emergencia Covid-19 en

poblacion con discapacidad intelectual y del desarrollo en Espana

EI INICO, el Instituto de Salud Carlos IlI, la Uni-
versidad de Oviedo y la Confederacién Plena
inclusién Espafa estan realizando un proyec-
to para conocer el impacto del Covid-19 en las
personas con discapacidad intelectual y del de-
sarrollo (PcDID).

Paraello seva aanalizarelimpacto de la Covid-19
y las medidas adoptadas en las condiciones de
vida de las PCDID, familiares, profesionales y or-
ganizaciones. A continuacién realizara un segui-
miento de la evolucion de dichas condiciones en
esos cuatro grupos. Con los resultados obteni-
dos se elaboraran propuestas de actuacion.

El proyecto esta aun en desarrollo pero
ya se han realizado parte de las encues-

tas (582 personas con discapacidad inte-
lectual han respondido ya a las mismas).

Después de revisar y analizar las encuentas se
ha publicado el primer resultado: la Infografia
n°1: Covid-19y Discapacidad Intelectual. La pers-
pectiva de las personas (septiembre 2020) , que
reproducimos a continuacion.

Remitimos a la web del proyecto para ver los re-
sultados que se iran publicando en los proximos
meses:

https://inico.usal.es/analisis-del-impacto-y-seguimien-
to-de-la-emergencia-covid-19-en-poblacion-con-disca-

pacidad-intelectual-y-del-desarrollo-en-espana/

COVID-19 Y DISCAPACIDAD

INTELECTUAL

La perspectiva de las personas
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Investigacion

Impacto de la
COVID-19 en su
calidad de vida

¢Cémo te sientes con respecto a...?

Lo que se ha echado
de menos durante el de apoyo
confinamiento

Contacto con familiares y amigos » 82,1% contaron con algin tipo de apoyo

‘. 74,5%

Principales fuentes de apoyo
Actividades recreativas o de ocio

o,
Servicios y apoyos profesionales estudiantes

Familia  Organizaciones Amigos y
20% compafieros

Contacto con familiares y amigos y actividades El contexto de vivienda condiciona el tipo de apoyo
recreativas: especialmente sefialado por personas recibido. Aquellos residiendo en contextos
residiendo en entornos especificos especificos han contado con menos apoyos naturales.

Centro educativo

Contribucién de las Apoyos frecuentes

personas con DI

75% 62,8% 30,6% 28,9%
Compafiiay  Ocio online o aa " ottt e
51 8% ha ayudado a otros durante PEUSOnASIcon ?\ce’;aerl o sodﬁa
() quien se convive 9

el confinamiento )
Los apoyos profesionales especificos han sido una fuente de ayuda

mayor para quienes vivian en pisos tutelados o residencias
Dinamizacién del dia a dia: tipo de
apoyo prestado mds frecuente (41,8%),

Apoyos ausentes
seguido del apoyo emocional (31,8%) POy

19,9% No conté con apoyos que necesitaba de

medida a ofros. tipo profesional (50,9%) o familiar (32,8%)

) Quienes residian en entornos
‘ residenciales apoyaron en mayor

PATRICIA NAVAS, MIGUEL ANGEL VERDUGO,

ANTONIO AMOR Y MANUELA CRESPO * Plena

SEPTIEMBRE, 2020 inclusion
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Investigacion

El 9 de septiembre de 2020 se defendi6 de
forma telematica la Tesis Doctoral de Virginia
Aguayo, con el titulo de “Evaluacion de las nece-
sidades de apoyo de jévenes con discapacidad
intelectual y motora”, dirigida por los doctores
Miguel Angel Verdugo y o
Victor Arias.

El marco tedrico de esta
Tesis Doctoral asume las
perspectivas actuales que
guian las buenas prac-
ticas en el ambito de la
discapacidad vy, especifi-
camente, se enfoca en el
paradigma de apoyos. El
principio del paradigma
de apoyos es que todas
las personas necesitamos
apoyos Yy lo que nos dife-
rencia es la intensidad de
los apoyos que necesitamos -en tipo, frecuen-
cia y tiempo- para realizar las actividades de
la vida diaria de forma se§ura y con éxito. La
evaluacion de la intensidad de apoyos se hace
a través de escalas estandarizadas, las cuales
permiten identificar el perfil de apoyos que las
ersonas necesitan, y sobre el cual se disefian
as distintas estrategias para mejorar su fun-
cionamiento y calidad de vida.

En Espafia, la propuesta para adaptar y vali-
dar una escala de necesidades de apoyo para
jovenes con discapacidades intelectuales y
del desarrollo fue asumida por un equipo de
investigacion del Instituto Universitario de In-
tegracion en la Comunidad en un proyecto de
I+D (PSI12012-36278) dirigido por M. A. Verdu-
go. El resultado fue el desarrollo de la Escala de
Intensidad de Apoyos en su version para infan-
cia y adolescencia (SIS-C).

Una de las conclusiones de este proyecto fue
la necesidad de analizar el uso de la SIS-C en
grupos con diferentes niveles de necesidades
de apoyo, como son los nifios con paralisis ce-
rebral o problemas motores asociados a la dis-
capacidad intelectual. Este ha sido el punto de
partida de la Tesis, que se ha desarrollado con-
tando con la financiacién de una beca-contrato
de formacion (FPU14/01468).

Asi pues, el proposito de la presente Tesis Doc-
toral ha sido investigar la evaluacion de necesi-
dades de apoyo en jovenes con discapacidades
intelectuales y del desarrollo que ademas pre-
sentan deficiencias motoras, con el fin de ana-
lizar las peculiaridades de su aplicacién, la for-

“Dario”, de Emilia Gutiérrez ; -
Finalista Concurso de Fotografia del INICO 2016 dio) y el ef?CtO de ngc¢5|da-
des excepcionales médicas y

conductuales (tercer estudio). Para ello, se ha
seleccionado una muestra de 210 jévenes con
discapacidad motora, cuyas necesidades de
apoyo se han evaluado utilizando la SIS-C.

ma en la que las deficiencias motoras impactan
en las necesidades de apoyo, la interaccion con
los niveles de funcionamiento intelectual y el
estudio del modelo de medida.

LaTesissehapresentadoen
la forma de compendio de
tres articulos, optando a la
mencién internacional. Las
necesidades de apoyo de
jovenes con discapacidad
Intelectual y motora se han
analizado considerando el
nivel de funcionamiento
motor (primer estudio), las
diferencias de necesidades
de apoyo respecto a una
muestra con discapacidad
intelectual (segundo estu-

Los resultados sugieren que, aunque el mo-
delo de medida de necesidades de apoyo es
generalizable: (a) las necesidades de apoyo es-
tan influidas por los niveles de funcionamien-
to motor, mostrando un efecto techo en los
valores mas altos de la variable; (b) el efecto
de las deficiencias motoras interacciona con el
del funcionamiento cognitivo; y (c) la presencia
de necesidades médicas y conductuales esta
relacionada con mayores puntuaciones en ne-
cesidades de apoyo. Uno de los principales re-
sultados obtenidos es que parece que la apli-
cabilidad de la SIS-C se ve comprometida en
los casos donde la discapacidad es mas severa,
siendo mas dificil discriminar entre la intensi-
dad de apoyos necesarios.

Las principales implicaciones para la practica y
la investigacion de este trabajo son la urgencia
de analizar la evaluacién de las mayores necesi-
dades de apoyo y la importancia de desarrollar
estrategias que mejoren el funcionamiento de
las personas en las distintas areas de su vida.
Se propone como futura linea de investigacion
examinar la evaluacién de necesidades de apo-
yo en personas con mayores necesidades de
aPoyo, mediante la optimizacién de la SIS-C o
el empleo de medidas complementarias que
permitan la evaluacion de estas necesidades
en personas con discapacidad intelectual y mo-

Virginia Aguayo

tora.



Publicaciones

Revista Siglo Cero

SIGLO CERO es una publi-
cacion trimestral de Plena
inclusién, en la actualidad
editada junto a Ediciones
Universidad de Salamanca
a través del INICO (https://
revistas.usal.es/index.
php/0210-1696).

ISEN: 0210-1696 DO hi

Nacida en 1967, es la revis-
ta cientifica mas antigua y
difundida sobre discapaci-
dad intelectual en lengua
espafola y tiene un presti-
gio acreditado en este cam-
po cientifico. A través de
ella, Plena inclusion e INICO
quieren contribuir al cono-
cimiento técnico de todo
aquello que atafie a la dis-
capacidad intelectual desde los diferentes
campos que concurren en la mejora de la
calidad de vida de las personas afectadas
por la misma.

Se publican cuatro numeros al afio, permi-
tiéndose el acceso sin restricciones a todo
su contenido. La principal lengua cientifica
es el espafiol, si bien se admiten articulos
en inglés y excepcionalmente en francés.

El archivo de Siglo Cero se encuentra aloja-
do en la web de publicaciones de la Univer-
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SUSCRIBIRSE BUSQUEDA AVANZADA TODOS LOS VOLUMENES INDEXACION LECTURA FACIL ACERCA DE....

NUMERO ACTUAL:
VOL. 51, NUM. 2 (2020)

I7‘ ULTINOS NUMEROS

REVISTA ESPANOLA SOBRE DISCAPACIDAD INTELECTUAL

sidad de Salamanca. En esta
pagina se puede consultar
los ejemplares publicados
desde 2015 hasta la fecha.

Para consultar los Sumarios
y vaciados de los ejemplares
publicados entre del 2003 al
2015 se puede acceder a tra-
vés de la pagina web de la
revista ubicada en el Servicio
de Informacion sobre Disca-
pacidad (SID) desarrollado
por el INICO. (https://sid-ini-
co.usal.es/siglo-cero/)

* Plena

inclusién
e
Salamanca

Siglo Cero se indiza en Dial-
net, Scopus y Psicodoc, y es
evaluada en Carhus Plus+
2014 (grupo D), Circ. Clasifi-
cacion integrada de revistas cientificas (con
valor superior a D), ErihPlus, Latindex (Cata-
logo), Miar (lcds = 8) y SJR SCImago Journal &
Country Rank (Sjr 0,102; H index 4). En cuan-
to al auto-archivo, figura en: Dulcinea (color
verde).

SUSCRIBETE:

Para suscribirte a Siglo Cero necesitaras re-
gistrarte como usuario/a en la web de pu-
blicaciones de la Universidad de Salamanca.
Para ello, pincha aquiy rellena el formulario.
Esta suscripcion no tiene coste alguno y re-
cibiras en tu correo electrénico actualizacio-
nes de cada nuevo numero de la revista.

COLABORA COMO AUTOR/A:

Las normas para los autores/as pueden en-
contrarse en la web de acceso a Siglo Cero.

Para colaborar como autor/a se requiere un
registro previo en esta web de eUSAL Revis-
tas (enlace anterior).




Hablando con... Juan Pérez

residente del Comité Autonémico de Entidades
Pde Representantes de personas con discapaci-

dad en Castillay Leon.
Pregunta: Su formacion académica y su primera
trayectoria profesional estuvieron muy relacionadas
con la banca. ;En qué medida este
conocimiento de la empresa privada le
ayudo posteriormente en sus diversos
trabajos del tercer sector?

Respuesta: Pues me ha ayudado
mucho tanto desde el punto de
vista organizativo como de gestion,
pudiendo extrapolar al Tercer Sec-
tor politicas de diversificaciéon de i
fuentes de financiacion y de consoli-
dacioén de estructuras.

Considero que las empresas y el A
tercer sector parecen condenados '
a entenderse. Debe ser nuestra re-
sponsabilidad implicar mas a las em-
presas en sus proyectos de inclusion
social y avanzar en la medicion de sus impactos.

El movimiento de la discapacidad y el tercer sector
debemos crear sinergias con el mundo empresari-
al para complementar la incidencia politica. El an-
siado estado de bienestar deberia ser un sistema
mixto en el que las administraciones, tercer sector
y empresa se combinen, teniendo a la comunidad
como elemento de acogida.

La relacién entre el colectivo de la discapacidad y
la empresa ha ido cambiando, con incremento de
esta Ultima en términos de cooperacién en detri-
mento de la presencia de las administraciones.

P: Recientemente la entidad que preside ha recibido la
Medalla de Oro de las Cortes Regionales de Castilla y
Ledn. ;Qué supone para Cermi CyL recibir la mdxima
distincion que otorga el Parlamento Autonémico?

R: Para Cermi CyL, recibir la maxima distincion de
la Comunidad como es la medalla de oro, ha repre-
sentado un gran honor y nos hemos consideramos
muy honrados.

El Presidente de la Cortes en su comunicado oficial
decia que nos otorgaban tal galardon en nuestra
condicién de ejemplo de solidaridad y apoyo a
quienes mas lo necesitan. Esa es precisamente
nuestra razén de ser, representar a la sociedad civil
organizada en torno a la discapacidad.

Pensamos que refrenda nuestra tarea siempre in-
acabada, en la defensa de los intereses del colec-
tivo y viene a reconocer a todas las personas con
discapacidady sus familias, que dia a dia se enfren-
tan a los obstaculos que, pese a los avances y con-
secuciones, siguen existiendo”.

P: Se cumple ahora un afio desde que fue elegido
como Presidente de Cermi CyL. ;Qué valoracion hace

de este tiempo? ;Existe mucha diferencia entre trabajar
por la discapacidad -en un sentido general- frente a la
tarea que realiza en Plena inclusion, -mds centrada en
la discapacidad intelectual-?

R: Realmente la discapacidad presenta una
extraordinaria transversalidad. En
este sentido hay muy pocas cosas
ue no interesen a cualqluier tipo de
iscapacidad cuando de la misma se
habla.

Si es cierto que tratar en su conjunto
a este importante colectivo te lleva a
no centrar tanto las actuaciones en
una especificidad concreta y si ver las
cosas con esa perspectiva de bloque,
de necesidad conjunta.

También existen diferencias a la hora

',.|||' de negociar con administraciones y

colectivos ya que estas representando

en el caso de nuestra comunidad al 10-

11% de la poblacién y, eso te genera
necesariamente una gran responsabilidad.

No obstante, del afio que llevo ejerciendo la
presidencia de Cermi CyL, hago una muy positiva
valoracion. Creemos desde nuestro colectivo
que, las administraciones han entendido nuestra
mision de interlocucion permanente en defensa
de los intereses de las personas, pero siempre con
lanteamientos que nos parecen asumibles para
as partes y con la mano tendida para trabajar
conjuntamente.

Siempre pensando que hay cosas que trascienden a
los poderes publicos y, en este caso debemos estar
las organizaciones como Cermi para aportar.

P: El modelo de Servicios Sociales de la Junta de Castilla
y Ledn es referente nacional como demuestra el hecho
que desde otras comunidades como Andalucia se
estudia el modelo implantado en nuestra comunidad
que tan buenas valoraciones recibe de la Asociacion de
Directoras y Gerentes de Servicios Sociales. Sin embargo
siempre es posible mejorar. ;Qué lineas de actuacion le
gustaria que la Consejeria de Asuntos Sociales mejorase
o0 pusiera en marcha?

R: Efectivament_e, el model_o de Servicios chiales'c,ie
nuestra Comunidad es tenido muy en consideracion
a nivel nacional.

Desde Cermi CylL, hemos colaborado con la
Consejeria de Familia en la elaboracion de normas
% procesos que estan produciendo resultados
eneficiosos para la discapacidad.

Nuestra Consejeria sabe perfectamente que hay
que continuar trabajando en cuestiones 3ue
permitan avanzar en inclusion social y en igualdad
de oportunidades desde la garantia que otorgan los
derechos a favor del colectivo.
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Hablando con... Juan Pérez

Demandamos como una medida totalmente
necesaria la determinacién de un suelo de gasto
cerrado para la discapacidad, con el objeto de
arantizar los recursos econémicos que permitan
a sostenibilidad de las entidades en el tiempo.

Hay que seguir avanzando en cuestiones tan
importantes como son la accesibilidad universal,
que debe ser tenida en cuenta a la hora de disefiar
estrategias politicas y sociales. Potenciar la figura
del asistente personal, con el objetivo de que las
personas con discapacidad puedan desarrollar
su proyecto de vida de forma totalmente
independiente y en las mejores condiciones.

P: Uno de sus objetivos es lograr los que denomina
“derechossubjetivos”delas personascondiscapacidad,
que serian aquellos que perduran mads alld de partidos
y gobiernos. ¢Cudles serian estos derechos subjetivos
Yy qué argumentos serian los idoneos para conseguir
el compromiso de la administracion mds alld de su
legislatura?

R: Los derechos subjetivos son las facultades vy
potestades juridicas inherentes de las personas
por razon de su naturaleza y, desde esa posicion,
pertenece a la misma en interés propio sin
restricciones.  Garantizan las  prestaciones
esenciales y, por tanto, se pueden exigir a las
administraciones publicas.

Nuestra argumentacion para pedir tales derechos,
se fundamenta en la imprescindible evolucién en
materia de politicas sociales que, necesariamente
tienen que superar la concepcion asistencial para
SELEIgERE] %eneracién de servicios que propicien el
estado de bienestar.

El propio Estatuto de Autonomia de Castilla y Le6n
reconoce en su articulo 13 el derecho de todos
a acceder a los servicios sociales en igualdad de
condiciones, asi como los derechos especificos
que en relacién con la promocion, la atencion,
la proteccion, la integracion y la participacion
corresponden especificamente a las personas
mayores, alas personasmenoresde edad, aquienes
se encuentran en situacion de dependencia 'y a sus
familias, a las personas con discapacidad y a los
ciudadanos en situacion de exclusion social.

P: La Junta de Castilla y Ledn fue la primera en aprobar
una ley de igualdad de derechos y oportunidades de
las personas con discapacidad. En la actualidad Cermi
CylL esta trabajando junto con la Junta en la Ley del
Tercer Sector y la futura ley de derechos y garantias a lo
largo del ciclo vital de las personas con discapacidad.
¢Puede adelantarnos qué supondran estas leyes para
las personas con discapacidad?

R: Sondos cuestiones muyimportantesy necesarias
para la discapacidad y, por extension para todo el
sector social.

Con la Ley del Tercer Sector de nuestra Comunidad
se pretende regular el mismo, dada la importancia

que tiene como consecuencia de la existencia de
mas de tres mil entidades que vienen desarrollando
su actividad.

Estas entidades tienen mucha implantacion en
el territorio, lo que nos permite trabajar desde
la cercania y detectar situaciones de necesidad y
vulnerabilidad.

El Tercer Sector histéricamente se ha constituido
como un instrumento canalizador del dialogo civil de
nuestra Comunidad y, por tanto, como un espacio
para facilitar la participacion de personas, colectivos
y grupos diversos.

Ademas y, como un elemento muy necesario, esta
futura Ley dara cabida a todo lo que tiene que ver
con el voluntariado entendido como la forma de
participacién social de los ciudadanos en aspectos
tan necesarios como la cultura y el ambito social.

Nuestra intencion siempre pasa por dar respuesta
a las necesidades de las personas en estrecha
colaboracion con las Administraciones desde un
analisis critico y planteando alternativas. Desde esa
perspectiva hemos realizado nuestras aportaciones
como Cermi.

En relacién con lo que tiene que ver con la futura
Ley de Derechos y Garantias de Continuidad de
Cuidados de las personas con discapacidad alo largo
de su ciclo vital, desde CERMI Cy L. aplaudimos
esta iniciativa que nos permitira garantizar por Ley
los derechos que consideramos son totalmente
necesarios para nuestro colectivo, la mayoria ya
recogidos perfectamente enla Convencionde la ONU
y, especificamente en la Ley2/2013 de Igualdad de
Oportunidades para las personas con discapacidad
en Castilla y Leon.

Vamos a poder definir y organizar los recursos
y apoyos que van a necesitar las personas con
discapacidad (desde que nacen hasta que finaliza su
vida) en Castilla y Ledn para elaborar su proyecto de
vida y garantizar su atencién a lo largo de todo su
ciclo vital.

Esta Ley sera de aplicacién a las personas con
discapacidad, asusfamiliasy representantes legales,
a las personas con riesgo de padecer discapacidad, a

ersonas juridicas en el marco de sus relaciones con
as personas fisicas con discapacidad, en especial
las entidades publicas y privadas de la sociedad civil
qgue defiendan sus derechos.

Va a permiti'r‘derecho ala auto,nomia y a tomar sus
propias decisiones acerca de cOmMo vivir de acuerdo
con las normas y preferencias propias.

Regulara aspectos tan importantes como: salud,
educacién, formaciéon y empleo, igualdad de
oportunidades, cultura, accesibilidad, medidas de
accion positiva, proteccion juridica, etc...

David Aparicio
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