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O RENFE

El pasado 27 de abril se ce-
lebré la Asamblea General
de FEAPS en Madrid. En el
acto cabe destacar la inter-
vencién al comienzo de la
misma de los autogestores,
Eduardo Sanchez y Ricardo
Pelaez.

Desde hace tres afos se cuenta
de manera activa en las Asambleas
de FEAPS con la presencia de auto-
gestores. Eduardo manifestd su sa-
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ASAMBLEA GENERAL
FEAPS aprueba su posicionamiento ante la dependencia

tisfaccion de pertenecer al grupo de
autogestores porque este grupo
defiende sus derechos y gracias al
mismo se siente una persona
normal. Asimismo, agradecio el
cambio de nombre de "retraso
mental" por "discapacidad inte-
lectual”.

Ricardo Fernandez, pionero del
grupo de autogestores, como él
mismo manifesto, insistio en las
ventajas del cambio terminolégico
y manifesté que se han sentido ayu-
dados por el movimiento asociativo
FEAPS. Sin embargo, afadio, "los

politicos se olvidan de este tema
hasta que tienen un discapacitado
intelectual en la familia".

En el acto, ademas de la presen-
tacién de la memoria a cargo de los
gerentes y presidentes de las fede-
raciones autonémicas, se aprobaron
las cuentas de 2002, se expuso el
Plan de Accién 2003, se aprobd el
presupuesto del presente afio y se
renové la Junta Directiva.

Otro de los puntos del orden del
dia era definir y aprobar la estrategia
y posicionamiento de FEAPS ante la
dependencia.

www.feaps.org

voces@feaps.org

Ricardo Pelaez, autogestor.
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CALIDAD Y CALIDEZ PROTAGONIZARON LAS CUATRO JORNADAS DESARROLLADAS

El Il Congreso de Familias reunié en
Extremadura a mas de 1.000 personas

Bajo el lema "Tres ciudades. Tres compromisos”, Caceres , Bajadoz y Mérida acogieron, del
1 al 4 de mayo, el Il Congreso Nacional de Familias de Personas con Discapacidad Intelectual.

A lo largo de cuatro jornadas,
1006 participantes tuvieron la
oportunidad de asistir a mas
de treinta mesas redondas,
conferencias, puntos de encuen-
tro y talleres, en los que se
abordaron desde diferentes
perspectivas y enfoques, pero
con el comun denominador
de la calidad y la calidez, la
mayoria de los temas que
marcan las necesidades de las
familias de las personas con dis-
capacidad intelectual.

En el presente numero damos
carta de protagonismo a este

encuentro, al término del cual fueron
elaboradas una conclusiones que
reproducimos en paginas interiores,
gque remarcan en primer término
gue cada familia es un sistema dife-
rente donde no existen soluciones
maégicas. Las familias y los profesio-
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Y familias d
¥ discapac!

nales deben trabajar desde la con-
fianza y el respeto mutuo. El Con-
greso de Extremadura ha sido,
por todos los conceptos, un exce-
lente ejemplo.

(sigue en paginas 8, 9, 10 y 16)

i | de
| congreso nacional
ldce personas cOlf\|
dad intelectua

REUNION EN
MALAGA DE
MINISTROS DE 35
PAISES

El Consejo de
Europa acuerda
promover el
empleo de las
personas con
discapacidad

Los ministros de 35 paises del
Consejo de Europa, reunidos en
Malaga el pasado 8 de mayo, se
comprometieron a elaborar antes
de que concluya el presente afo
2003, un plan de accion europeo
sobre discapacidad , especialmente
enfocado a la integracién laboral
del colectivo, las mujeres con
minusvalia, las personas con grandes
necesidades y los problemas deriva-
dos del envejecimiento de la pobla-
cion. Los ministros coincideron en
que el eje de todas las politicas debe
ser el acceso al trabajo.
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LOGO DE LECTURA FACIL

Este pictograma informa que el texto al que acompana es de lectura fécil. La informacién que se da en el
texto es la misma que en el texto original, pero mediante frases cortas. Cada frase expresa una sola idea. Las
palabras empleadas son de facil comprensiéon. En muchos lugares de Europa ya se emplea este sistema.

Muchas personas, con o sin discapacidad intelectual, manifiestan que les ayuda para estar mejor informados.

20997

el Afio Europeo de las personas con discapacidad
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EDITORIAL

Cuatro dias magnificos

Del 1 al 4 de mayo. En Extremadura. En tres ciudades, tres compromisos. El mundo FEAPS reunié a mas de mil
participantes, la mayorfa familiares de personas con discapacidad intelectual. También hubo una nutrida presencia de
éstas, las verdaderas protagonistas de nuestro trabajo.

FEAPS Extremadura, responsable de la organizacion y sobre cuyos miembros recayé el peso del Congreso, preparé un
programa de actos orientado en su conjunto a propiciar un encuentro en el que, ademas de su contenido técnico, diese
ocasion a la convivencia, al conocimiento y reconocimiento de las familias como elemento motor del movimiento asociativo.

Para ello, el Congreso comenzé con un primer dia de convivencia en el castillo de las Arguijuelas. Hubo de todo:
convivencia, juegos, buen humor y gastronomia.

No es extrafio que, ya en Céaceres, el primer dia el Congreso estuviese encarrilado hacia lo que, en los tres dias siguientes,
se puso de relieve: el deseo de las familias de analizar sus problemas, de transmitir la tecnologia elaborada en su &mbito
-primera red de solidaridad- y de hacer patentes las cuestiones a las que las asociaciones en su conjunto tienen que hacer
frente: reconocer a la familia como la primera suministradora de apoyos hacia la persona con discapacidad intelectual
y conseguir que este nucleo familiar tenga en su conjunto la estabilidad emocional que necesita.

Y lo tenemos que hacer todos juntos, sin dejar a nadie en el camino. Lo expuso graficamente el Presidente Rodriguez
Ibarra en el acto de inauguraciéon con su imagen de los moteros, que se esperan unos a otros, que se ayudan si alguien
tienen problemas. A lo mejor llegan mas tarde, pero llegan todos juntos.

En la conferencia inaugural, Federico Carlos Sainz de Robles, con la sensibilidad y la proximidad a las que nos tiene
acostumbrados, hablé de los avatares de las primeras asociaciones, de los que, aparentemente, no tienen voz y, sin
embargo, tienen tanto que decirnos, de felicidad, ...

El convento San Francisco fue testigo ese dia de la puesta en comun de experiencias sobre los méas diversos temas que,
bajo el lema "Mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual" podrian resumirse en ;qué hacen
los demas, asociaciones, profesionales, etc. por las familias, y qué hacen las familias por los demas para, juntos mejorar
la calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual?

"Superar las fronteras de la discapacidad” concité a los congresistas en Badajoz para analizar nuevos retos: la autonomia
de vida, el derecho al trabajo, la sexualidad y el envejecimiento nos hacen encarar situaciones que, no por conocidas y
vividas en bastantes casos, proponen la reflexién sobre cémo corregir situaciones, enderezar rumbos y reafirmar a la
persona con discapacidad como el protagonista de su propia existencia.

El teatro romano de Mérida fue testigo de que queremos "Construir un futuro con las familias". En una escenificacién
protagonizada por las propias familias, pudimos escuchar testimonios y vivencias del pasado, del hoy y de como quieren
vivir los padres el futuro de sus hijos. También conocimos el disefio del servicio de Apoyo a Familias sobre el que FEAPS
esta trabajando, que debera ser considerado como un servicio en pie de igualdad con los existentes, y pusimos en comun
las conclusiones de los diferentes grupos de trabajo.

Este Congreso ha sido producto de muchos esfuerzos, no sélo desde el punto de vista de la organizacion, sino de todos
y cada uno de los participantes. Las UDS han sido capaces de coordinar los contenidos de programas, las federaciones
y asociaciones han dado lo mejor de si para propiciar la participacion, y las familias han puesto todo su entusiasmo en
estar presentes en este encuentro.

Pero no puede quedar ahi. El pulso de los protagonistas y de sus familias no puede perderse. El Congreso virtual que
se celebro dias antes, puede ser un excelente modelo a seqguir para propiciar la participacion, para que estos dias de
convivencia, de reflexion y debate no tengan que esperar dos o tres anos, hasta la préxima vez que nos volvamos a ver.
Los padres y las madres tienen mucho que decir y deben decirlo. Y los profesionales escucharles y actuar en consecuencia,
trabajando juntos desde la confianza y el respeto mutuo.

Para ello, la organizacién en su conjunto debe prepararse a fondo. La implantacién de servicios de apoyo bien
estructurados constituyen un reto de futuro importante. FEAPS es un movimiento de familias. Que se note cada dia més.
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—=—1 Se celebré el IT Congreso Nacional de Familias de Personas con Discapacidad Intelectual.
Fue en Extremadura, en las ciudades de Cdceres, Badajoz y Mérida. Asistieron mds de 1000
personas de toda Espafia. En el primer dia hubo una fiesta con juegos y cada comunidad llevé cosas
tipicas para comer. Todo estaba buenisimo. En los dos dias siguientes los familiares y las personas
con discapacidad hablaron de sus problemas. Explicaron cémo quieren vivir hoy y, sobre todo, cémo
quieren hacerlo en el futuro. El Acto de Clausura fue en el Teatro Romano de Mérida. Hubo teatro,
mdsica y se leyeron las conclusiones del Congreso. Todo el mundo dijo que el Congreso fue estupendo.
Que habian pasado cuatro dias magnificos.

Tribuna

Miradas literarias a la discapacidad intelectual

(Recientemente FEAPS-Principado de Asturias ha promovido y editado la
obra "Miradas Literarias a la Discapacidad Intelectual" en la que recoge
textos de diez autores con el deseo de, -como se puntualiza en la presentacion
del libro-, "provocar un clima propicio a la reflexion y a la observacion
facilitando a la vez espacios nuevos en la cultura y en la literatura de modo

que podamos sentir emociones desde las palabras y
a través de los silencios que éstas mismas expresan...
un clima para mirar los sucesos que nuestros prota-
gonistas, las personas con discapacidad intelectual,
viven cada dia desde el papel que les corresponde
en esta sociedad". El texto que reproducimos forma

parte del mencionado libro).

Joan Margarit.
Poeta y arquitecto

Los ojos del retrovisor

Los dos nos hemos ido acostumbrando,

Joana, a que esta lentitud,

cuando al bajar del coche, apoyas las muletas,
despierte los abstractos insultos de los claxones.

Me hace feliz tu compafiia,
la sonrisa de tu cuerpo tan lejano
de lo que siempre se llamé belleza,
la penosa belleza tan distante.
Yo la he cambiado por la seduccién
de la ternuta liuminando el hueco

que la razén dejé en tu rostro y, siempre,

cuando me miro en el retrovisor,
VEeO UN0S 0jOS que NO reconozco,
pues brilla en ellos el amor dejado
por las miradas, y la luz, la sombra
de todo cuanto he visto,
y la paz que me da tu lentitud,
que esta dentro de mi.
Tan grande es su rigueza

que no parecen mios los ojos del espejo.

BREVES EUROPA

W Jornada sobre el proyecto eu-
ropeo "Las Personas con Disca-
pacidad Intelectual como consu-
midores de bienes y servicios"

Se han celebrado en Madrid y Barcelona
esta jornada formativa en la que se han
formado 62 profesionales del mundo de la
discapacidad intelectual, con el objetivo de

mostrar lineas sobre como orientar a las Personas con discapacidad intelectual
como consumidores de bienes y servicios, acerca de sus derechos, de
cdmo comparar y elegir aquellos que responde a sus necesidades.

B Seminario Europeo sobre Discapacidad Intelectual y Pro-

gramas de Juventud
Valladolid, 28-30 Marzo 2003

En este Seminario coordinado y organizado por ASPRONA Valladolid, entidad
miembro de FEAPS Castilla y Ledn, se dieron cita cuatro redes europeas sobre
discapacidad (Inclusion Europe, Together in Europe, European Disability Forum
and Disability) que presentaron sus proyectos y experiencias junto con el
intercambio y la participacion de 16 paises europeos y 30 asociaciones europeas

del campo de la discapacidad.

Durante el encuentro se discutio sobre las dificultades que las personas con
discapacidad tienen para acceder al programa europeo de juventud, donde no
se tienen en cuenta las necesidades y apoyos que la persona con discapacidad
necesita para poder acceder a este programa en igualdad de condiciones que
otros jovenes europeos. Como resultado de esta discusion, se elaboré un
documento con aspectos que harian mas accesible el programa europeo de

juventud a las personas con discapacidad.

B Exposicion de Arte Itinerante

Con motivo del Afo Europeo de la Discapacidad, Inclusion Europe ha

organizado una exposicion de arte
itinerante formada por 50 obras de
artistas europeos con discapacidad
intelectual y que visitara 15 capitales
de paises europeos durante el 2003.
5 de las obras expuestas son de ar-
tistas espafioles.

En Espafa la exposicion podra ser
visitada desde el 22 de septiembre
hasta el 3 de octubre en Madrid, en
la Sala de Exposiciones "La Lonja"
de la Casa del Reloj (Paseo de la
Chopera, 10).
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Il CONGRESO NACIONAL DE FAMILIAS DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL

(viene de la primera pagina)

A 1l Congreso Nacional de Familias de Personas
con Discapacidad Intelectual

Las ciudades extremenas de Caceres, Badajoz y Mérida fueron
escenario, entre los dias 1 y 4 de mayo, del Il Congreso Nacional
de Familias de Personas con Discapacidad Intelectual, un encuetro
que reuniod, bajo el lema "Tres ciudades. Tres Compromisos”, a
mas de mil participantes.

J

Bajo la organizacion de
FEAPS Extremadura, el
programa desarrollado pro-
picié un encuentro en el que
a través de treinta y tres me-
sas redondas, conferencias,
puntos de encuentro y talle-
res, -en los que actuaron co-
mo ponentes y moderadores
132 profesionales, familiares
y autogestores- , se aborda-
ron no sélo temas de conte-
nido técnico, sino tambien
foros de convivencia y deba-
te, y espacios para la diver-
sién. En suma, un Congreso
en el que una vez mas se
constaté que las familias son
elemento motor esencial
del movimiento asociativo.

La primera jornada del
Congreso se celebro en el
castillo de las Arguijuelas,
préoximo a Céceres, en don-

de entre juegos, teatro y gastronomfa
hubo opcion a visitar los stand en
los que exponian sus productos y
actividades veinticuatro asocia-
ciones de dieciseis Comunidades Au-
tobnomas.

El acto inaugural conté con la parti-
cipacion, entre otras personalidades,
del presidente de la Junta de Extrema-
dura, Juan Carlos Rodriguez Ibarra,
que senalé que lo importante es que
cale en la sociedad la idea de que la
convivencia en igualdad no es posible
si excluimos a las personas que tienen
mas necesidades.

Por su parte, el presidente de FEAPS,
Pedro Serrano, record6 que "los dere-
chos de las personas con discapacidad
constituyen el gran congreso de nues-
tra vida" y que hay que hacer esfuerzos
para homogeniezar los servicios y que
la calidad de vida de las personas con
discapacidad no dependa de la Comu-
nidad Auténoma o el ambito en el

LOoSs PADRES OPINAN

¢Qué es lo que mas te ha
gustado de la inauguracién?

- Yo me quedaria con la inter-
vencion del presidente de FEAPS,
Pedro serrano que ha resaltado la
importancia del papel de las ma-
dres en las familias, calificandolas
de heroinas.

Carmen March,
FEAPS Comunidad Valenciana

¢Con qué te quedarias de la
inauguracion del Congreso?

- Sin duda alguna con la confe-
rencia de Federico Carlos Sainz de
Robles. Ha sido emocionante, sen-
tia lo que estaba diciendo y me
identificaba con él porque yo tam-
bién lo habfa vivido.

Pilar Garcia, FEAPS Asturias

¢Con qué idea te has quedado

de este Congreso de Familias, y
sobre todo de la inauguracion?
- Que hay que seguir luchando por
los discapacitados que también tienen
voz y voto aunque no se puedan ex-
presar.
Josefa Gil, FEAPS Castilla y Leén

¢{Que opinion te merece este Con-
greso?

- Es un foro para el intercambio de
experiencias entre padres. Me he dado
cuenta de que tenemos un sentimiento
comun entre todos y que no estamos
aislados.

Andrés Lovato,
FEAPS Extremadura

¢Con qué frase te quedarias de la
inauguraciéon?

- Con la que ha dicho Federico de
"todo para el pueblo pero sin el pue-

blo" haciendo un simil con "todo
para el discapacitado pero sin el
discapacitado” refiriéndose a la ne-
cesidad de contar con ellos, con su
voz y transmitirla a través de las
familias.
Nati Carbonell,
FEAPS Comunidad Valenciana

¢Que destacarias de la inaugura-
cion del Congreso?

- Como madre me ha encantado
la ponencia de Federico. Es un hom-
bre no paternalista, que eso tampo-
€o nos gusta a las familias, que esta
en la linea actual.

Gracias al cargo que tiene y a su
ocupacion ha puesto todo su cono-
cimiento al servicio de su hijoy en
favor de esta causa, lo cual es im-
portantisimo.

Piedad, FEAPS Andalucia

¢Que destacarias del Congreso?

- Estoy ilusionada con compartir

todo lo que tenemos en comun los

padres. Este encuentro en maravi-
lloso.

Carmen Cardona,

FEAPS Andalucia

¢Qué te ha parecido el Congre-
so?

- El Congreso me ha parecido
maravilloso sobre todo la ponencia
de los autogestores.

Considero que los autogestores
son un gran paso adelante dentro
del mundo de la discapacidad para
sacar adelante también a todos los
discapacitados.

David Sifres, FEAPS Comunidad
Valenciana, autogestor

Blanca Barbera

que viva". Finalmente recordé que
FEAPS nacié como grupo de ayuda y
de apoyo mutuo y "eso lo sequiremos
potenciando”.

Bajo el titulo "Memoria y esperanza
de las familias de las personas con
discapacidad intelectual" el abogado
y ex-presidente del Tribunal Constitu-
cional, Federico Carlos Sainz de Robles,
remarco el derecho a la calidad de
vida y a la felicidad de los mas inde-
fensos, y la necesidad de recuperacion
del papel protagonista y central de la
persona con discapacidad, "el acceso
al protagonismo de las propias perso-
nas afectadas es un logro esencial de
los ultimos afios por el que deberemos

"los derechos de las per-
sonas con discapacidad
constituyen el gran con-
greso de nuestra vida"

sequir luchando, ese es un claro motivo
de esperanza", concluyd.

La calidad en la atencion, la posibi-
lidad de tener mas hijos, la familia
como agente de cambio social, el de-
recho de las persona con discapacidad
a trabajar y a gastar el dinero que

ENTREVISTA

MATILDE VIVAS,
i COORDINADORA
TECNICA DEL CONGRESO

"Hay que seguir
dando todavia
mas participaciéon
a las familias"

gana, la sexualidad, el papel de las
Administraciones Publicas, el entor-
no, o el futuro, fueron algunos de
los temas abordados en las mesas
redondas.

Los talleres se centraron, entre
otros aspectos, en los problemas de
conducta, en el envejecimiento de
las personas con discapacidad inte-
lectual, y en el estres familiar, es-
pecialmente el de la madre como
cuidadora principal.

Tuvieron también una excelente
acogida los puntos de encuentro
simultaneos, espacios en los que
familiares y profesionales tuvieron
la oportunidad de conversar e inter-
cambiar puntos de vista sobre los
diferentes temas objeto de mesas
y talleres.

El Congreso se cerré con una
emotiva sesién en el Teatro Romano
de Mérida en el que hubo una
representacion teatral con la
participacién de familias que
expusieron sus propios testimonios,
un concierto de la Coral Ars Nova,
de Plasencia, la vista al Museo Na-
cional de Arte Romano de Mérida
y la lectura de las conclusiones ela-
boradas por los secretarios de las
diferentes sesiones.

Matilde Vivas es Coordinadora del Area de Familias de
FEAPS Extremadura y responsable técnica del Congreso.

¢Cual es su balance del Congreso?

- Positivo. Creo que lo importante
es el balance de los asistentes y, por
lo que hemos podido oir, la primera
valoracién de las familias ha sido muy
positiva. El primer dia posibilitd un
espacio mas informal de convivencia
entre todos que resulté muy intere-
sante. Por lo que respecta al programa
de ponencias, han sido muchos los
que han resaltado la calidad de muchas
de las que se han desarrollado, tanto
por lo que respecta a mesas redondas
como a talleres.

Es decir, si recogemos el sentir de
los asistentes, creo que podemos estar
bastante satisfechos.

¢Destacaria alguna conclusion en
especial?

- Sin duda, que hay que seguir dando
y dar todavia mas participacion a las
familias. El movimiento FEAPS tiene
gue potenciar todavia mas este tipo
de encuentros. Las familias necesitan
ser escuchadas y por ello en futuras
ocasiones deberian ampliarse los es-
pacios de debate. En futuros congresos
deberfa contemplarse esta mejora. Las
familias vienen con ganas de que se

les dé respuesta a algunas o a mu-
chas de sus necesidades. Es evidente
que no se pueden dar soluciones
particulares a cada una de las nece-
sidades, pero si permitir que las
sesiones de debate posibiliten el
plantear en términos globales algu-
nos de esos problemas.

En su experiencia, ; constata una
evolucion en el ambito familiar
con respecto al movimiento aso-
ciativo?

- Por supuesto que si. Lo he vivido
personalmente. Cuando empecé a
trabajar en el afo 1995 los progra-
mas de familias eran escasos e insu-
ficientes. A raiz de la extension del
programa de familias a nivel nacio-
nal se ha tomado conciencia de que
es necesario trabajar con las familias
en paralelo con el trabajo que se
realiza con las personas con disca-
pacidad intelectual. Creo que la
evolucion en el apoyo a familias en
los ultimos afos ha sido muy consi-
derable, lo que se ha visto reflejado
es el disefio de un modelo de servi-
cios de atencion a familias en FEAPS
de un gran interés.
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DIEGO GALLEGO,
COORDINADOR LOGISTI-
CO DEL CONGRESO
"Un Congreso
como el cele-
brado permite
constatar

que no
estamos solos"

¢Ha visto compensado el con-
siderable esfuerzo que de-
manda un Congreso como el
celebrado?

- A nivel personal he tenido
una compensacién maxima. Ha
habido un esfuerzo pero hemos
tenido una respuesta extraordi-
naria a ese esfuerzo. Habia en
principio unas previsiones que
incluso podian parecer un poco
exageradas, pero la realidad ha
superado esa prevision. (Qué
mas podemos pedir? No hay co-
sa mas gratificante que las fami-
lias hayan dado respuesta a
nuestro trabajo. Hemos podido
captar, a través de las encuestas
previas, de los encuentros virtua-
les y de la pagina web, algunas
de las necesidades de las familias
y la respuesta ha sido esta exce-
lente participacion.

¢Cuales de esas necesidades,
que el Congreso ha puesto
de manifiesto, destacaria?
- Cada familia tiene y vive un
caso particular, que es su propio
caso. Pero a nivel general diria
gue son muy positivas activida-
des como las que hemos vivido
porque permiten hablar y debatir
sobre temas que a unas o a otras
familias les resultan no sélo
interesantes, sino necesarias.

¢Por qué cree que es necesa-
rio un congreso de estas ca-
racteristicas?

- Al margen de que en el fondo
vayas buscando tu respuesta
concreta a tu caso concreto, a
tu pregunta concreta, es incues-
tionable que se necesitan foros
de encuentro y de debate como
el que hemos celebrado en
Extremadura. Cada uno puede
comprobar que su realidad no
es una realidad aislada, sino
que es una realidad de muchos.

Si yo digo movimiento FEAPS,
¢usted que dice?

- El movimiento FEAPS es para
mi un sentimiento que me va
dictando cosas. Llevo poco tiem-
po en él, pero el suficiente como
para saber que estamos ante
una estructura muy positiva.

—
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MANUEL LOPEZ RISCO, PRESIDENTE DEL COMITE ORGANIZADOR DEL CONGRESO

"Calidad y calidez son dos aspectos que han presidido
el Il Congreso Nacional de Familias"

Manuel Lépez Risco, presidente de FEAPS Extremadura y

de CERMI Extremadura, destaca en la presente entrevista, en

su calidad de presidente del Comité Organizador del Congreso,

los aspectos esenciales de las jornadas vividas.

En el Acto Inaugural y dirigiéndose
a los congresistas dijo: "No volve-
réis de Extremadura con las manos
vacias". En su opinion, ;qué se han
llevado del Congreso los asisten-
tes?

- Aln es pronto para valorar las
opiniones de todos los asistentes al
Congreso, aun asi, las impresiones
recibidas de algunos de ellos se pueden
resumir en calidez por la buena acogi-
da y los marcos en los que se han
desarrollado las jornadas del Congreso
y calidad por la presencia de impor-
tantes ponentes que han demostrado
Sus conocimientos e investigaciones
en la materia, asi como familias que
han aportado su experiencia, esperan-
za e ilusién a otras familias que com-
parten sus mismas necesidades.
Ademas creo que se han llevado gran-
des amigos y una imagen de Extrema-
dura trabajadora, cordial y solidaria.

Personalmente, ;ha visto compen-
sados los esfuerzos que demanda
la organizaciéon de un encuentro
multitudinario como el celebrado?

- Que duda cabe que reunir a mas

de mil personas procedentes de todas
las Comunidades Autébnomas, en tres
ciudades diferentes, supone un gran
esfuerzo organizativo, que a dia de
hoy podemos asegurar que ha mere-
cido la pena. El hecho de encontrarnos
y compartir en diferentes espacios
nuestras inquietudes, esperanzas y
deseos de seguir luchando porque las
personas con discapacidad intelectual
tengan la calidad de vida que se me-
recen, ha sido un reto gratificante para
todos los que conformamos FEAPS
Extremadura.

Humildemente hemos hecho todo
lo posible por hacer realidad el lema
del Congreso Tres ciudades, Tres com-
promisos y de luchar por avanzar en
la consecucion de los compromisos
contraidos referidos a convivir y com-
partir; Mejorar la calidad de vida de
las personas con discapacidad intelec-
tual y sus familias; Traspasar las fron-
teras de la discapacidad, y construir
el futuro con las familias.

Decir familias y movimiento
FEAPS es, en su opinion, referirse
éa qué aspectos esenciales ?

- Decir familias y movimiento FEAPS
es referirse a una misma identidad, es
decir lo mismo. Las familias son las
que conforman la base de nuestro
movimiento asociativo, y sin ellas no
tendrfa ninguin sentido el trabajo que
realizamos. Es necesario una participa-
cién activa de las mismas en todos los
procesos de calidad en los que estamos
inmersos. Las familias quieren ser es-
cuchadas por lo que es necesario ha-
bilitar espacios en los que expresen
de viva voz sus miedos, inquietudes,
etc. Entre todos tenemos que avanzar
en el modelo de familias que nos haga
ética y técnicamente mas eficaces y
felices.

¢Hay algun aspecto que quisiera
resaltar de un modo especial de
todo lo acontecido y vivido en el
Congreso?

- Me es muy dificil contestar a esa
pregunta, ya que resaltarfa casi todo.
Por eso, si no te importa, lo que qui-
siera resaltar es mi agradecimiento y
felicitacion a todas las instituciones y
personas que han hecho posible la
participacion de las familias, el clima
de amistad y fraternidad que flotaba
en el ambiente, las aportaciones de
todas las federaciones al zoco y a las
degustaciones, el trabajo de los coor-
dinadores de familia y gerentes nacio-
nales, la rigurosidad de las exposiciones

de los ponentes y el interés de las
preguntas, el trabajo de los técnicos
de la Confederacién y de FEAPS
Extremadura. Creo en definitiva,
que hemos aprovechado el tiempo
y conseguido unas magnificas con-
clusiones, que serviran de gufa para
el futuro. Y si el acto de inaugura-
cion y la Conferencia inaugural,
fueron solemnes y entrafables, la
Clausura en el Teatro Romano de
Meérida, con la participacion de las
familias construyendo su propio
futuro, el futuro FEAPS, resulta algo
inolvidable.

ENTREVISTA

PEDRO SERRANO, PRESIDENTE DE FEAPS

"El Congreso ha sido una gran coral con muchas voces"

¢Qué ha supuesto para el movi-
miento FEAPS el Il Congreso de
Familias celebrado en Extremadu-
ra?

- Que en torno a mil familias haya-
mos dado cita en Extremadura, com-
partido experiencias, escuchado otras
realidades, participando activamente,
aportando nuestras ideas y sentimien-
tos, es demostrarnos la necesidad de
unién y el papel y el movimiento fami-
liar tiene que tener en el mundo FEAPS.

Si hubiera que destacar, sobre los
demas, un solo aspecto o conclu-
sién, ¢a qué habria que aludir?

- Destacaria la asuncién de los valores
que FEAPS defiende. Ha sido una gran
coral con muchas voces. Se han dicho
muchas cosas importantes, expuesto
carencias, puesto sobre la mesa dudas
e incertidumbres pero siempre mante-
niendo el mismo acorde, la misma
melodia.

Otro aspecto a destacar, es que las
familias nos hemos dado cuenta de
nuestro papel protagonista, tanto en
la defensa de los derechos e intereses
de las personas con discapacidad inte-

lectual, como ser un instrumento de
ayuda mutua y medio necesario en la
busqueda de nuestra propia calidad
de vida.

En el acto de apertura sefalé que
hay que hacer esfuerzos para ho-
mogeneizar, a nivel estatal, los
servicios y que la vida de las per-

sonas con discapacidad intelectual
no dependa de la comunidad en
la que viva. ;Podria ampliar este
mensaje?

- Lo que hemos pretendido con
nuestro mensaje es por una parte
manifestar nuestra legitima aspiracion
a gue las atenciones basica a las per-
sonas con discapacidad constituya el
cuarto eje del ESTADO DE BIENESTAR,
junto a la sanidad, educacion y régi-
men de pensiones. Esta garantfa, re-
quiere homogeneizar los servicios y
pardmetros a aplicar. Si esto no lo
conseguimos se agudizarfan las dife-
rencias entre comunidades e incluso
en cada una de ellas el distinto trato
de las personas que viven en el mun-
do rural frente al movimiento urbano.

¢Como observa la situacion de
FEAPS en el momento actual?

- De FEAPS, como movimiento de
familias ya hemos hablado. Como
prestador de servicios el trabajo en
red con todas las federaciones y aso-
ciaciones nos permiten cada dia dar
mejor respuesta ante los retos de la
dependencia. Ahora bien, ante los

tiempos de incertidumbre en que
vivimos debemos esforzarnos no
solo en constituir un movimiento
solido sino también en asegurar la
calidad de los servicios a prestar
siempre bajo una perspectiva ética
exigente. Es nuestro hecho diferen-
ciador.

¢Cudles son los grandes retos
pendientes?

- Somos un resultado cultural.

Son muchas asociaciones que nacie-
ron bajo condicionantes dispares y
distintas representaciones. Ser ca-
paces de compartir en la diversidad
los mismos valores y principios, man-
tener los mismos criterios de buen
hacer y aspiraciones éticas, es un
reto ineludible en el que debemos
seguir trabajando.
Por otra parte no podemos olvidar
que el gran reto pendiente que
FEAPS sigue reclamando, es conse-
guir la debida calidad de vida para
las personas con discapacidad
intelectual y sus familias. Y en esto,
nos queda todavia un largo camino
que recorrer.
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CONCLUSIONES

Las presentes conclusiones son fruto de las apor- 9.
taciones, resumenes y anotaciones de los secreta- Muchas personas con discapacidad intelectual son capaces de vivir en pareja.
rios de las diferentes mesas redondas y talleres. Esta situacion conlleva un horizonte de felicidad, de plenitud, de posibilidades,

y también de riesgos. Que éstos sean mayores o menores dependera de los
1 apoyos que tanto las familias como las asociaciones estemos dispuestos a poner
- en juego.

Cada familia es un sistema diferente donde no existen soluciones mdagicas. Las
familias y los profesionales tenemos que trabajar juntos desde la confianza y 10.
el respeto mutuo.

Las familias anhelamos lo mejor para nuestros hijos y el cédigo ético ayuda a
concretar ese anhelo. Pero no de cualquier forma, sino de acuerdo con los
2. valores, principios y normas que compartimos en FEAPS y que hacen compatible
nuestra responsabilidad como padres, con el respeto que como personas
merecen nuestros hijos con discapacidad. Por eso, en las asociaciones tenemos
que ofrecer espacios para que las familias podamos reflexionar sobre nuestros
derechos y deberes, y sobre lo que significan los valores a la luz del cédigo
ético.

Implantar el servicio estable, profesionalizado e integral de apoyo a familias es
una tarea pendiente, que el Movimiento Asociativo FEAPS debe afrontar y que
debe formar parte de la cartera de servicios, con la misma importancia que los
demés. Las administraciones publicas estan llamadas a apoyarlo y reforzarlo,
sin suplantar el papel de las asociaciones.

3. 11.

Hay muchas modalidades de apoyo a las familias. Sin excluir otras, valoramos
muy positivamente aquellos espacios que ademas de compartir experiencias,
nos permiten reir juntos y manifestar nuestros sentimientos de forma ludica.

4. 12.

A las madres no les basta con que los padres se limiten a colaborar, quieren
que éstos se comprometan a compartir en pie de igualdad las tareas de cuidado
de sus hijos. Hombres y mujeres algo tenemos que hacer al respecto, las
asociaciones también.

La responsabilidad de la participacion no debe recaer del lado de las familias.
También la asociacion como tal debe establecer vias accesibles de participacion.

Nos preocupa qué va a ser de nuestros hijos con discapacidad cuando nosotros
no estemos, pero no queremos sentirnos agobiados por ello. Tenemos la
obligacion de planificar este futuro. En la medida de lo posible, construirlo en
familia y cuando no pueda ser asi, utilizar el apoyo que nos ofrecen las
fundaciones tutelares.

5.

El apoyo mutuo es una condicion necesaria del hecho asociativo. En este sentido, 13-

los familiares experimentados han de ejercer la responsabilidad de ayudar a Envejecer es una realidad incuestionable y la calidad de vida en la vejez no se

Otros mas nuevos. improvisa. Las asociaciones tienen que desarrollar programas y servicios pensando
en que cada persona envejece de forma distinta, tiene diferentes necesidades

6. y por tanto requiere respuestas especificas.

Los hermanos no heredan la responsabilidad de los padres sobre el hijo que 14

tiene discapacidad intelectual. Si la asumen, serd como consecuencia de los b

valores que hayan incorporado en su vida. En ningun caso, la utilizacion de los Creemos que la vida de nuestros hijos con discapacidad seré mas plena en la

servicios residenciales o de vivienda tienen por qué generar sentimientos de medida en que ellos sean protagonistas de su propia existencia. Familiares y

culpabilidad en fos hermanos. autogestores coincidimos en la idea de que la autodeterminacion de la persona
para la realizacion de sus suenos y anhelos se traduce en una mayor felicidad

v/ y calidad de vida. Para ello, debemos implicarnos realmente, evitar actitudes

v, _ ; n sobreprotectoras y apartar nuestros temores.
Las familias necesitamos el apoyo de los profesionales y éstos no pueden hacer

bien su trabajo sin nosotros, en un marco en el que, desde nuestros respectivos 15

papeles, mantengamos una relacion de igualdad. Actitudes reciprocas de -

empatia y escucha, de respeto, de reconocimiento de esfuerzos y progresos, Afrontar y resolver bien la sexualidad de nuestros hijos con discapacidad

pueden crear el clima de confianza y aprendizaje mutuo necesarios, para ser les ayudara a ser mas felices. Para ello necesitamos mas informacion y formacion.

realmente eficaces. También necesitamos colaboracion de los profesionales y comunicacion perma-
nente con ellos y con nuestros hijos con discapacidad.

8.

La pareja reflexiona mucho, antes de tener otro hijo, ya que, de entrada, existen 16.

miedos a que se reproduzca la situacion. Activar los recursos que existen para Los autogestores nos han dicho: "queremos ser tratados como personas con

un diagndstico precoz tranquiliza a la pareja. De este modo pueden vivir con piernas, cabeza y corazon porque no somos muebles". "Queremos tener una

menos angustia el embarazo si se tiene la certeza de que todo va bien. Cuando ocupacion. Tenemos derecho a un empleo y a manejar el salario que ganamos".

aparecen los nuevos hijos, la persona con discapacidad intelectual deja de "Si queréis saber algo sobre nosotros, no les preguntéis a nuestros padres,

ser el centro de atencion y la familia adquiere una mayor normalidad. preguntadnos a nosotros".

Estas conclusiones fueron leidas por el presidente del Comité Organizador del
Congreso, Manuel Lépez Risco, que al concluir su lectura rescaté una frase
pronunciada por Federico Carlos Sainz de Robles en la conferencia inaugural:

"Las cartas de derechos fundamentales no se
han atrevido a incluir el derecho a la felicidad.
Pero quiza, la clave de este ultimo misterio se
encuentre en que los sin voz sean los directa-
mente llamados a la posibilidad de ser felices".






