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Formulario para la presentación de una buena práctica al Encuentro Estatal de Plena inclusión 2025  
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Gobierno con Sentido Pleno: Coliderazgo de personas con discapacidad intelectual o del desarrollo y las familias en Plena Inclusión Madrid

Objetivos de la práctica
El objetivo de la práctica es dar rango estatutario a la participación de las personas con discapacidad intelectual o del desarrollo y a las familias en el movimiento asociativo y avanzar hacia el coliderazgo y la co-gobernanza.

Los órganos de participación de Plena Inclusión Madrid tienen, entre otros, los siguientes objetivos: 
· Defender los derechos de las personas con discapacidad intelectual o del desarrollo y de sus familias para que cada una de ellas pueda llevar adelante su proyecto de calidad de vida.
· Impulsar acciones que visibilicen y den presencia y participación en la sociedad a las personas con discapacidad intelectual o del desarrollo y sus familias.
· Aportar su experiencia y conocimiento para el desarrollo de proyectos en red entre las entidades federadas y que impacten de manera positiva en las personas con discapacidad y sus familias.
· Trabajar en el desarrollo de propuestas que sirvan para mejorar los recursos y servicios de atención a personas con discapacidad intelectual o del desarrollo y sus familias.
Desarrollo de la práctica 
El movimiento asociativo nace hace décadas gracias al impulso de las familias. Desde entonces, junto a sus hijos han recorrido un largo camino que, especialmente en los últimos años, ha tenido velocidades diferentes: mientras las personas con discapacidad aumentaban su participación, la de las familias experimentaba un descenso, en ocasiones proporcional y en consonancia con los cambios del contexto social y los avances logrados. Convencidos de que el movimiento asociativo no puede entenderse sin el liderazgo y la participación efectiva de quienes son objeto de su misión, desde Plena Inclusión Madrid, se ha trabajado para implicar de manera fehaciente a personas con discapacidad y a las familias en los órganos de participación de su Federación.
En el año 2022 llevó a cabo una modificación estatutaria histórica en la que por primera vez,  se establecía que el máximo órgano de Gobierno en el periodo inter asambleario: la Junta Directiva, debía contar entre sus miembros con personas con discapacidad intelectual o del desarrollo. Al mismo tiempo, se creó el Consejo de Familias, a quien, junto el Comité Autonómico de Representantes ya existente, se otorgó la categoría de órgano de participación, en la que hasta entonces solo figuraban los profesionales y los directivos de entidades.


La participación de las Familias 
Tras la incorporación en los Estatutos de esta importante figura, se constituyó en la Junta Directiva un grupo de trabajo de 4 personas (todos familiares de personas con discapacidad y representantes de entidades), para trabajar sobre el proceso para constituir el Consejo e incentivar la participación en él de las entidades, bajo la premisa de que las familias son palanca fundamental en el necesario cambio social para alcanzar la inclusión.

En junio de 2023 se abre una convocatoria de participación a todas las entidades. Las candidaturas debían contar con el aval de su Junta Directiva o Patronato. En octubre se constituye el Consejo de Familias con 20 familiares de distintas entidades federadas. Se reúne de manera mensual, presencialmente y en remoto para favorecer la participación.

El propio Consejo elaboró en enero de 2024 su plan de acción y las líneas de trabajo a seguir. Identificar las barreras a la participación y elaborar un documento de motivación; abordar la Ley 8/2021; la cuestión de la vivienda o el envejecimiento fueron algunas de las cuestiones que se pusieron encima de la mesa. 
La participación de personas con discapacidad intelectual o del desarrollo
La reforma estatutaria de 2022, además de reconocer al Comité de Representantes como órgano de participación federativo, estableció en su artículo 28 que la Junta Directiva “estará compuesta por siete miembros como mínimo y doce como máximo elegidos por la Asamblea General, de los cuales al menos dos lo serán en representación de las personas con discapacidad intelectual o del desarrollo. En el caso de la elección de las dos personas con discapacidad intelectual o del desarrollo, la Asamblea deberá elegir entre las personas candidatas presentadas a propuesta del Comité de Representantes”.
En la Asamblea General Ordinaria de ese mismo año, cuatro personas con discapacidad intelectual, propuestos por el Comité de Representantes, presentaron su candidatura a la Junta Directiva. De ellos, dos personas, un hombre y una mujer, fueron elegidos y se incorporaron como vocales a la misma en julio de 2022, un gran hito que es la culminación de los trabajos iniciados hace décadas con los grupos de autogestores primero y con los representantes y su comité después.
Desde su incorporación se han introducido mejoras en la organización del trabajo de la Junta para favorecer su participación y también del resto: cuentan con el apoyo natural de la vicepresidenta de Participación; reciben un resumen previo facilitado de los temas a tratar; se creó un glosario de palabras habituales; se estableció un código de colores para distinguir los puntos deliberativos de los informativos y los reflexivos, y se creó un grupo de wasap para recuerdo de actividades y acciones a realizar. Uno de los miembros de la Junta Directiva es el encargado de actuar como nexo con el Comité de Representantes.
El Comité Autonómico de Plena Inclusión Madrid, creado en 2020 es órgano de participación de personas con discapacidad intelectual o del desarrollo, elegidas para representar al colectivo interna y externamente. Proponen a la Asamblea las candidaturas a Junta Directiva. 

De acuerdo con las normas, la última renovación se realizó en 2024, con un proceso electoral en 5 fases en el que participan los grupos de autogestores y representantes: 

1. Revisión y actualización del Reglamento electoral contando con la participación del propio Comité de Representantes, los grupos de autogestores y representantes.
2. Selección de predicandidaturas: cuestionario de apoyo para reflexionar sobre su deseo de personas candidatas y de valoración de sus conocimientos para ello.
3. Campaña electoral. Las personas que han presentado su candidatura tienen apoyo de una persona que ejerce como asesor/a de campaña y participan en un total de 3 actos de campaña celebrados en distintos puntos de la Comunidad de Madrid. En cada uno de ellos, tienen la oportunidad de proyectar su video promocional y realizar un debate con minuto de oro junto al resto de candidatos. 
4. Votaciones.  Con mesas electorales en diferentes puntos de la Comunidad. Podían votar las personas con discapacidad del movimiento asociativo madrileño, mayores de 18 años. Ejercieron su derecho a voto 1.177 personas.
5. Formación del nuevo comité. Como resultado de la votación se eligieron 14 personas con discapacidad. El nuevo Comité cuenta con su propia página web en la que además de videos pueden seguirse las actividades en las que participan como representantes de las personas con discapacidad.
El comité, que cuenta con dos profesionales de apoyo de la Federación coordinadas con el resto de entidades, se reúne mensualmente. Además, participan en otros grupos de la Federación, cuya labor ha sido la base de la incorporación de personas con discapacidad a la Junta Directiva. 
· Grupo autonómico de autogestores: creado hace 25 años.  Actualmente, el grupo reúne 23 entidades, con 41 grupos y cerca de 500 personas.
· Grupo autonómico de representantes: formado en 2014. Compuesto por 16 entidades y 32 personas. Su portavocía se elige por votación en cada entidad. 
· Observatorio de la Mujer: en marcha desde hace 15 años. Cuenta con 23 entidades y 42 personas.
· Grupo autonómico de Nuevas Masculinidades: con 12 entidades, desde 2023.
Estos grupos se reúnen mensualmente y tienen un plan de acción. El trabajo en red es clave en la consecución de buenos resultados. En definitiva, la reforma estatutaria llevada a cabo fue la culminación de un trabajo cuyo objetivo era favorecer el liderazgo y el empoderamiento de personas con discapacidad intelectual o del desarrollo y sus familias, vital en el pasado, presente y futuro del movimiento asociativo.
Método empleado para la puesta en marcha
Las personas destinatarias de los programas federativos, que se ejecutan en red con las entidades, son parte fundamental del diseño, implementación, desarrollo y evaluación de los mismos. Personas con discapacidad y familias son claves para detectar, analizar y debatir sobre las necesidades existentes, que sirven de base para el diseño de las acciones que tratan de abordar los retos hallados. Es un trabajo colaborativo que involucra a las personas en el proceso para que las soluciones se adapten mejor a sus necesidades. 
El trabajo en red favorece procesos de cocreación y coliderazgo de personas con discapacidad, familias y profesionales, promoviendo el conocimiento mutuo de las necesidades, generando respuestas y soluciones a partir de una comunicación permanente y con espacios seguros de aprendizaje e innovación. Las personas participantes se sienten más involucradas e identificadas con las líneas de acción, al contemplarse un mayor número de perspectivas y obteniendo resultados más adaptados a las necesidades identificadas. Los grupos de conocimiento descritos anteriormente comparten una misma metodología de funcionamiento, están abiertos a todas las entidades interesadas en el objetivo común del grupo y pueden contar con una “pareja portavoz”, formada por una persona con discapacidad intelectual o del desarrollo y profesional de apoyo experto. Este último tiene un doble rol como experto en una materia y como apoyo de la persona con discapacidad. En todas las reuniones se recoge acta, que sirve como herramienta para que la pareja portavoz traslade la información al resto de personas de su entidad. El intercambio de información y experiencias entre entidades es fundamental para la generación de conocimiento y cohesión asociativa. A final del año, todos los grupos de conocimiento completan una encuesta de satisfacción con el fin de implementar planes de mejora. 
Principales resultados obtenidos. 
Señalamos a continuación algunos de los resultados principales obtenidos 
· Reconocimiento estatutario como grupo participativo del movimiento asociativo del Consejo de Familia para recuperar e incentivar la participación de las familias.
· Participación en el proceso electoral de la Junta Directiva de personas con discapacidad intelectual a propuesta del Comité de Representantes.
· Reconocimiento estatutario como grupo participativo del movimiento asociativo del Comité de Representantes. 

Consejo de familias.
· La importancia de la participación.
· Documento para fomentar la participación de las familias en las entidades.
· Acciones informativas y formativas:  Con objeto de dar respuesta a las principales necesidades informativas que acucian a las familias se llevaron a cabo sesiones sobre la Ley 8/2021 y el Testamento como herramienta de planificación, a través de formato online de preguntas y respuestas. Entre ambas sesiones participaron un total de 951 familiares. 
· Formación para el Consejo sobre las fórmulas jurídicas: qué diferencia a la asociación de la fundación.
· Participación de miembros del Consejo en charlas de debate con profesionales sobre las necesidades de vivienda.
· Participación de miembros del Consejo de Familias en acciones que fomentan el asociacionismo, el liderazgo y la participación (Con Voz Propia).
· Participación de miembros del Consejo en procesos de innovación tecnológica para mejorar la autonomía de personas con discapacidad (testeo de APP).
· Participación de miembros del Consejo en consultas de la Administración autonómica sobre nuevas figuras (Registro de Voluntades).
· Participación de la directora general de Atención a Personas con Discapacidad de la Comunidad de Madrid para conocer las demandas del Consejo en representación de las familias del movimiento asociativo. 
Comité autonómico de representantes de Plena Inclusión Madrid. Este video de presentación  sirve para darse a conocer y difundir su plan de acción. El Comité está en constante coordinación con la Junta Directiva gracias a su figura de enlace. Puede verse una noticia sobre este trabajo conjunto aquí.
Grupo autonómico de autogestores/as.
· Espacio de encuentro con diputados autonómicos desde hace 15 años (diputados por un día).
· Encuentros autonómicos de personas autogestoras anuales.
· El derecho a la participación electoral Guías de participación electoral.
· Adaptaciones de los programas electorales a lectura fácil, como por ejemplo las realizadas para las elecciones municipales de 2023.
Grupo autonómico de representantes.
· Manual para la autorrepresentación.
· Encargados de elaborar el proceso de renovación del comité autonómico de representantes. 
· Encuentro autonómico de representantes en el que se deciden las principales reivindicaciones a realizar.
· Observatorio de la mujer. En sus 15 años de actividad han hecho mucho trabajo en red por conseguir hitos tan importantes como la prohibición de la esterilización forzada. Se han hecho numerosos materiales de visibilización muy importantes, como, por ejemplo:
· Documental También Somos Mujeres.
· Video sobre los derechos sexuales de las mujeres con discapacidad.
· 10 encuentros autonómicos de mujeres con discapacidad intelectual o del desarrollo. 
· Manifiesto por el 25N del 2024, elaborado por el observatorio con el apoyo de una abogada experta en violencia de género.
· Grupo autonómico de nuevas masculinidades. De nueva creación, folleto informativo,   podcast sobre sexualidad.
Por último, un resultado transversal de esta metodología de buen gobierno se refleja en la elaboración del Plan de Acción de la Federación de 2025. Este proceso de trabajo conjunto, basado en el Desing Thinking, permite co-crear soluciones promoviendo la participación y siendo muy importante la escucha activa de los agentes implicados. Se generan espacios para ello en las reuniones de los grupos de participación y también en los distintos pasos diseñados en la Hoja de Ruta de creación de dicho Plan. 
En el desarrollo del mismo están involucrados los distintos agentes implicados, desde el análisis de experiencias pasadas e investigación sobre prácticas novedosas, la consulta con todos los grupos de conocimiento de la federación, hasta el asesoramiento con agentes externos y la validación de los objetivos e indicadores construidos por el comité de representantes y el equipo técnico. 
A través de este proceso, se ha generado un trabajo conjunto desde la federación, participativo y alineado con las prioridades de las personas.
Aspectos del trabajo que pueden ser relevantes para el tercer sector
La metodología de trabajo descrita, cimentada en el asociacionismo y trabajo en red, es perfectamente replicable.  La base es la implicación de las personas que forman el colectivo de atención en los órganos de participación y que es decisiva para tener en cuenta todos los factores que interaccionan con su realidad diaria y que han de considerarse en los proyectos de acción y también de incidencia política que se llevan a cabo.

Asimismo, la participación de las personas con discapacidad en los órganos de gobierno y su impacto en las decisiones se convierte en un referente tanto interno, para nuestras entidades federadas, como externo, para otros colectivos del tercer sector. 
La Federación anima a sus entidades federadas a incorporar en sus juntas directivas y otros órganos de decisión a personas con discapacidad intelectual o del desarrollo, así como a trabajar siempre con las familias. Se acompaña a aquellas que quieran impulsar el ejercicio de la representación en sus organizaciones, implementando un modelo similar al de la Federación teniendo en cuenta su realidad.
Los grupos de la Federación, formados por personas con discapacidad intelectual o del desarrollo, familias y profesionales expertos, se consolidan como grupos de referencia en la comunidad. Sus participantes son expertas, ya sea por experiencia o formación, y su labor es recoger las demandas y contribuir con sus acciones a facilitar la información sobre sus temas de interés y trabajar por una sociedad más inclusiva.
En esta línea, los resultados del trabajo de los grupos pueden servir para replicar esta metodología en otros contextos. Los encuentros que fomentan la participación de las personas y sus familias, abiertos a los distintos agentes comunitarios, son una puerta de entrada a la cooperación y a la colaboración para la construcción de una sociedad de oportunidades para cada persona.
Conclusiones 
Plena Inclusión Madrid trabaja impulsando las prácticas de calidad en sus entidades, respetando su independencia, singularidad y necesidades específicas y generando un trabajo en red con impacto social.
Las entidades federadas y por tanto las personas que las conforman son sus principales beneficiarias: personas con discapacidad, familias, profesionales, voluntarios y agentes comunitarios. 
Las familias y las personas con discapacidad son la base del liderazgo del movimiento asociativo.
www.plenainclusion.org 
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