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LA MISION DEL MOVIMIENTO FEAPS TRAS TOLEDO10

“La mision del Movimiento FEAPS es contribuir, desde
SuU compromiso ético, con apoyos y oportunidades, a
gque cada persona con discapacidad intelectual o del
desarrollo y su familia puedan desarrollar su proyecto
de calidad de vida, asi como a promover su inclusién
como ciudadana de pleno derecho en una sociedad

justay solidaria”.




Contribuir con apoyos y oportunidades...

En este tramo del texto hay matices importantes. El primero, se habla de
‘contribuir’, frente a imponer o frente a términos que indiquen que en FEAPS
descansa todo el apoyo que cada persona requiere; también, y en consonancia
con el matiz anterior, ‘contribuir’ da pie a considerar que cada persona, o
cada familia, es la protagonista esencial en la determinacion de su
proyecto de calidad de vida y que los apoyos y oportunidades que el
movimiento FEAPS procura son una propuesta surgida de la colaboracién de
guienes proponen el apoyo y de la propia persona y su grupo de seres
queridos, es decir propuestas, de apoyo y de oportunidad, surgidas de un

proceso de reciprocidad y no de imposicion.

El otro matiz de este tramo es el que hace referencia a ‘apoyos Yy
oportunidades’. Desde 1992 se instaurd0 en el mundo la propuesta de los

apoyos frente a la mirada exclusiva a la discapacidad, a la patologia.

Hablamos entonces de un cambio de paradigma, un cambio de mirada, que
nos orientaba a pensar que toda persona con los apoyos adecuados (entre los
que se incluyen los servicios ') puede mejorar, es decir la mejora no
descansaba tanto en la patologia, en las condiciones de discapacidad sino en

los apoyos que el entorno pudiera proporcionar.

Pero con apoyos solo no vale. Por ejemplo, para que una persona aumente su
autodeterminaciéon, su capacidad de gestionar su propio destino, podemos
darle apoyos en forma de ensefianza de ciertos comportamientos
autodeterminados (por ejemplo, ensefiar a tomar decisiones, a elegir...); pero
de nada serviria que una persona aprendiera a elegir si después en el entorno

no se le ofrecen oportunidades para ejecutar esas competencias aprendidas.

1 En 1992 y posteriormente en 2002 la Asociacion Americana sobre Discapacidades Intelectual y del
Desarrollo (AAIDD, anteriormente denominada Asociacion Americana sobre Retraso Mental) definio los
apoyos como: “...recursos y estrategias que persiguen promover el desarrollo, educacion, intereses y
bienestar personal de alguien y que favorecen el funcionamiento individual. Los servicios son un tipo de
apoyo proporcionado por profesionales y agencias”.



Es decir, apoyos y oportunidades van de la mano, como las dos caras de
una misma moneda, para que una persona pueda desarrollar su proyecto

de calidad de vida en plenitud.

...desde su compromiso ético...

La calidad de vida no es cuestion solamente de ciencia, que lo es, pues
existe evidencia cientifica suficiente sobre este concepto. Es sustancialmente

algo de caracter eminentemente ético.

No contribuimos a desarrollar un proyecto singular de calidad de vida porque la
ciencia tenga un modelo concreto, contribuimos porque para nosotros es un

compromiso ético.

Un filésofo francés ya fallecido, Paul Ricoeur, definié la ética como: “Anhelo de
vida realizada con y para los otros en instituciones justas” Y esta es la
definicion que FEAPS ha asumido para la construccion de su Codigo Etico. Esa
definicion expresa la cercania entre ética y proyecto singular de felicidad, de

calidad de vida.

Xabier Etxeberria, eminente profesor de ética y miembro del comité de ética de
FEAPS, comenta sobre esta definicion (“Anhelo de vida realizada...”) en su
libro Etica y discapacidad: “La ética se inscribe antes que nada en las
profundidades del deseo... Y lo que deseamos es ser felices, entendiendo por
tal disfrutar de una vida que vale la pena ser vivida, de una vida que en su

totalidad podremos calificar como lograda, como realizada.”

No cabe duda que cuando hablamos de una vida que merece la pena ser
vivida es sustancialmente igual a un proyecto singular de calidad de vida,
de felicidad.

...aque cada persona...

El paso del plural al singular es uno de los aspectos de mayor calado en
nuestra misién como movimiento asociativo. Anteriormente hablabamos en

plural (mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual y



de sus familias) El ‘cada’ supone un profundo matiz de singularidad, toda
persona es Unica y a la vez es miembro pleno de la humanidad. Por lo tanto,
cada proyecto de calidad de vida, de felicidad, es singular, es Unico, con

independencia de todo lo que probablemente comparta con otras personas.

Decir ‘cada’, comprometernos con esta pequefiay humilde palabra, es dar
un giro copernicano a nuestra vision, algo que por otro lado ha sido en gran
medida el camino que hemos estado recorriendo desde el primer ‘Toledo’ en
1996 hasta el ‘Toledo 2010'.

Decir ‘cada’ es desarrollar y asegurar modelos de servicios centrados en
la persona, en Guillermo, en Clara, en Merche, en Pablo..., no modelos de
servicios asentados en el plural de ‘las personas con discapacidad’. No es ‘café
para todos’, es colaborar en el disefio y elaboracién de un traje singular, hecho
a medida de cada persona en cada momento también singular de su historia
personal. Los modelos de servicios centrados en la persona no dependen tanto
de los recursos que la entidad tenga como de orientar, por compromiso ético,

los recursos disponibles a las personas.

Decir ‘cada’ es comprometernos con el apoyo a toda persona con
discapacidad intelectual o del desarrollo, a toda familia que tenga en su
seno una persona con esa discapacidad, con independencia de su condicién

de miembro o no del Movimiento FEAPS.

Un servicio centrado en la persona lo es cuando esta:

B Centrado en talentos, capacidades, suefios y deseos, frente a estar
centrado en los déficits y las debilidades.

® Controlado por la persona y por quienes ella elige, frente a estar
controlado por los profesionales.

® Orientado a la vida en comunidad, basada en preferencias y fortalezas,
frente a estar desarrollado exclusivamente en emplazamientos
preestablecidos y poco flexibles.

® Promoviendo para cada persona un Plan para enriquecer un futuro

positivo y posible, frente a promover programas disefiados



exclusivamente para objetivos basados en las limitaciones y las
debilidades.

...con discapacidad intelectual o del desarrollo...

Actualmente se define la discapacidad intelectual como una discapacidad
caracterizada por tres grandes criterios: 1) limitaciones significativas en el
funcionamiento intelectual; 2) limitaciones significativas en el nivel de
conducta adaptativa (refiriendose este concepto a habilidades conceptuales,
sociales y préacticas); y 3) aparicién de la discapacidad anterior a los 18

anos de vida.

Discapacidad del desarrollo es un término que engloba a la discapacidad
intelectual, a los trastornos del espectro de autismo, a la paralisis
cerebral y otras condiciones de discapacidad estrechamente relacionadas
con la discapacidad intelectual o que requieren un proceso de apoyo

similar al requerido para personas con discapacidad intelectual.

Se utiliza para las discapacidades que se originan en el tiempo del
desarrollo; generalmente, en nuestra cultura, este tiempo se cifie a los

primeros 18 afios de vida de la persona.

Indica que existen limitaciones en areas relevantes de la vida tales como el

lenguaje, movilidad, aprendizaje, autocuidado y vida independiente.

Indica que existe una alteracion sustancial del funcionamiento social y/o
cognitivo, de forma que se requiera un importante esfuerzo de planificacion
interdisciplinaria y coordinacion de servicios para ayudar a la persona a lograr

Su maximo potencial.

No se refiere a condiciones de deficiencias que sean Unicamente trastornos
psiquiatricos (sin otras condiciones asociadas), o dificultades de aprendizaje
(dislexia...) sin otras condiciones asociadas, o dificultades de naturaleza fisica

exclusivamente.



Para FEAPS, englobar en su mision a las personas con discapacidades del
desarrollo, desde la perspectiva anterior no hace sino dar fe de una realidad
existente en el movimiento asociativo desde sus inicios, pues hay
entidades que ofrecen apoyo a personas con trastornos del espectro de
autismo o personas con pardalisis cerebral, por ejemplo. A su vez, en las
entidades ‘genéricas’ de discapacidad intelectual miembros del movimiento
FEAPS, también se ofrecen servicios y apoyos a personas con condiciones que

se engloban dentro de la categoria de discapacidades del desarrollo.

La familia sigue estando en el corazon de la misién de FEAPS, ahora
también en singular frente a plural, y por eso también para cada familia se
requiere un plan singular de apoyo, creado con su colaboracion vy
protagonismo, orientado a una vida de calidad, a una vida feliz en un entorno

promotor de bienestar y favorecedor de la méaxima inclusion y participacion.

La familia requiere también un trabajo de apoyo centrado en su realidad y en
sus anhelos como grupo, y también como miembros integrantes individuales, y
contando con su plena participacion en todo momento. La familia también
puede necesitar que se le ofrezca apoyo para adquirir competencias,
habilidades, para ofrecer, desde la relacién natural y en el entorno natural, las
mejores oportunidades y apoyos a esa persona en su seno que presenta una

discapacidad intelectual o del desarrollo.

...puedan desarrollar su proyecto de calidad de vida...

Como antes se indicaba, este proyecto de calidad de vida se plantea que sea la
propia persona, o la propia familia, quienes sean los protagonistas de su

desarrollo, con los apoyos y oportunidades que requieran.

Pero, ademas, ¢Qué se entiende por proyecto de calidad de vida? Calidad de
vida es un concepto complejo que se orienta a aspectos objetivos pero

también subjetivos que son considerados por la persona importantes



para su bienestar personal y que son coherentes con los derechos

humanos. ?

También, como antes se sefialaba, para FEAPS la calidad de vida tiene una
base eminentemente ética, ademas de una base cientifica. En el modelo de
calidad de vida individual hablamos de ocho grandes dimensiones: bienestar
emocional, bienestar fisico, bienestar material, relaciones interpersonales,
desarrollo personal, autodeterminacion, inclusion social y derechos. En el
modelo de calidad de vida familiar hablamos de cinco grandes dimensiones:
apoyo relacionado con la discapacidad, bienestar fisico y material, bienestar

emocional, papel de ser padres, e interaccion familiar.

En FEAPS hemos desarrollado en estos afios esfuerzos importantes por incluir
la calidad de vida en nuestras actuaciones, tales como la creacion de los
manuales de buenas précticas, los libros y cuadernos de buenas précticas (por
ejemplo, los de autodeterminacion, planificacion centrada en la persona, el
enfoque de practica centrada en la familia...), realizados contando con la
colaboracién de Obra Social Caja Madrid. Una apuesta también esencial con la
calidad de vida por parte de FEAPS es su modelo de Calidad, construido en

base a tres grandes areas: la calidad de vida, la gestién y la ética.

Para FEAPS, desde la perspectiva ética de la calidad de vida, este concepto
tiene mucho que ver con la concepcion ética de felicidad humana, como
proceso de vida que merece la pena vivir y que permite la realizacion de los
potenciales personales. El proyecto de calidad de vida, de felicidad, es un
proyecto singular, de cada persona, pero que se circunscribe en un
contexto social, y que persigue, anhela, una vida plena, realizada (como
decia Paul Ricoeur), frente a una vida plana, sin horizontes de propdsitos,

sin sentido.

2 Una definicién de calidad de vida es: “Combinacion del bienestar objetivo y subjetivo en multiples
dominios de vida considerados de importancia en la propia cultura y tiempo, siempre que se adhiera a
los estandares universales de los derechos humanos” En Wallander, Schmitt y Koot (2001, p. 574).
Citado en Sabeh, E. N., Verdugo, M. A., Prieto, G. y Contini, E. N. (2009): Cuestionarios de
Evaluacion de la Calidad de Vida en la Infancia CVI-CVIP. Madrid: CEPE (p. 11)



...asi como a promover su inclusion...

La inclusion social es un aspecto esencial de la vida. El ser humano es ser
humano no en soledad, sino en el seno de los otros, de otros seres
humanos que nos valoran, nos respetan y nos proporcionan afecto. La
vida no encuentra sentido realizada en soledad, o en contextos de exclusion y
de segregacion. La vida encuentra sentido cuando se afronta desde la realidad
de otras personas, con la contribucion de la persona a las demas y de las

demds a esa persona, en un proceso reciproco.

Por eso, este tramo de la definicibn de la mision, como el que sigue,
comprometen al movimiento FEAPS —con el conjunto de apoyos que entre
todos construyamos para ello—, a salir de los centros y servicios, a tender
puentes en la sociedad, en la comunidad, a ofrecer apoyos en los
contextos naturales, a promover el apoyo dado por grupos de
conciudadanos, grupos informales preparados y apoyados a su vez para que

hagan esa tarea.

La inclusion social no es algo que la persona con discapacidad intelectual o del
desarrollo aprenda sino que es esencialmente algo que la sociedad en su
conjunto promueve, contextos de pertenencia social, de participacion para
todas y todos los ciudadanos, con independencia de las condiciones o

circunstancias personales.

...como ciudadana de pleno derecho...

La ciudadania plena se asienta en tres grandes procesos: la participacion,
la pertenencia y los derechos. Estos tres grandes aspectos de la ciudadania
tienen su similitud con tres grandes dimensiones del modelo de calidad de vida
que, por orden de correlacion con los anteriores, son: la autodeterminacion, la

inclusién social y los derechos.

Ademas FEAPS debe asegurar que los apoyos y servicios que se prestan a
cada persona con discapacidad intelectual o del desarrollo respetan la

Convencion de los Derechos de las personas con discapacidad.



FEAPS no quiere ver a cada persona con discapacidad intelectual o del
desarrollo y a su familia separadas del contexto social en el que las demas
personas viven. La sociedad, la participacién social, el sentirse parte de lo que
ocurre, capaz de influir en ello y con derechos, a la vez de deberes, es un
aspecto clave para el verdadero desarrollo del potencial de todo ser humano.
La ciudadania plena es un objetivo irrenunciable para el movimiento
FEAPS.

...en una sociedad justay solidaria...

Hace ya unos afios, el movimiento FEAPS comprendié que ‘nada en el mundo
nos debe ser ajeno’. El bien de cada persona con discapacidad intelectual o del
desarrollo y de su familia no puede ir en contra del bien del resto de personas,
especialmente con el resto de personas que, como ellos, también padezcan un

déficit de ciudadania.

Ademas, no es igual que la inclusién social, la ciudadania plena, se geste en un
tipo de sociedad o en otra. Una sociedad marcada por valores de exclusion
social, de egoismo, de motivaciones basadas en la competencia -frente a la
cooperacion-, o basadas en el valor de lo que uno tiene -frente al valor de ser
persona, de lo que uno es-, no es igual que una sociedad marcada por valores
de solidaridad, de inclusion social, de la relevancia del apoyo de redes de

afecto.

Por lo tanto, FEAPS tiene un papel que hacer para colaborar en que toda la
sociedad esté orientada por motivaciones para la cohesion social frente a

actuaciones promotoras de exclusién social y segregacion.

La justicia, la expresién de base al hablar de una sociedad justa, es otro gran
pilar ético (el otro es la vida buena, la vida feliz, una vida que merece la pena

ser vivida, cargada de propdsito y significado) que debemos hacer nuestro.



