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Rosa PErRez GIL
FEAPS

muchas de las asociaciones de FEAPS hace ya mas de trein-

ta, 0 incluso cuarenta afios. En todo este tiempo las familias
y los profesionales les hemos acompafiado, muchas veces haciendo
camino al andar, a lo largo de su itinerario de vida. Hemos transita-
do juntos los caminos de la educacion (mas recientemente la aten-
ciontemprana), el trabajo yla ocupacién, lavivienda, € ocio... Ahora
le llega & turnoal proceso de envejecer.

El trabajo con personas con retraso mental comenzd en

Cuando en losafios 60 seinici nuestro movimiento asociativo no
habia apenas personas mayores con retraso mental, su esperanza de
vida era escasa Y, en general, no sobrevivian a sus progenitores.
Bueno, quiza si habia algunas..., pero estaban de algun modo ocultas
a la sociedad, viviendo en sus casas 0 reclusas en instituciones que
hoy consideramos del todo inapropiadas: asilos, hospitales psiquiéa-
tricos o incluso centros penitenciarios.

Como consecuencia del desarrollo y del progreso de nuestra socie-
dad, la esperanza de vida de la poblacion ha aumentado en el Gltimo
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tercio ddl siglo xx de forma considerable, también la de las personas
con retraso mental. Esta longevidad, que estas personas alcancen la
terceraedad, esuna situacion deseable, y es, desde luego, un logroque
debe hacernos sentir satisfacciony alegria. Eso si: esunlogroque nos
plantea nuevos retos. Entre estose principal es dar respuesta tanto a
nuevas necesidades como al previsible incremento de necesidades que
ya existian, debido al propio envejecimiento. Asi que tendremos que
adaptar, transformar o incluso en algun caso eliminar los actuales
model os de atencidn (recursos, Sewicios y programas) a esas huevas
necesidades, y hacerlo enseguida.

Ademas, esa adaptacion debera estar sustentada en las necesidades
de cada persona, en laindividualizaciéndela atencién, es decir, basa-
da en € concepto y d modelo de calidad de vida desarrollado por
Robert Shalock como principio orientador de los cambios a acometer,
yen el concepto de retraso mental de la AAMR, que nuestra organiza-
cion ha asumido hace casi cinco afios. Tendremos que adaptar |os
recursosy los contextos a las personas y a sus nuevas necesidades; de
ningn modo al revés.

La situacion actual de las personas mayores con retraso mental
pone en evidencia los ‘fallos’ del pasado. Individuos erréneamente
considerados "eternos nifios" llegan ahora a envejecer sin haber dis-
frutado y experimentado Za condicion de adultos. La sobreproteccion
y € paternalismo pasan factura, y tienen como consecuencia negati-
va una generalizada falta de autonomia y un funcionamiento social
pobre en las personas con discapacidad, unidos a limitadas expecta-
tivas del entorno provocadas precisamente por no tener la considera-
cién de adultos. Los profesionales, las familias.., recogemos lo que
sembramos, si bien es cierto que en muchos casos no pudimos o no
supimos sembrar otra cosa, y hasta hace unos afios € terreno no era
desde luego un semillero ideal. Vivir y madurar supone tener expe-
riencias diversas y correr riesgos, y hasta ahora a las personas con
discapacidad no les hemos dado apenas oportunidades de que las
tuvieran, bueno algunas si, las que controldbamos, las que no nos
iban a suponer mas esfuerzoso preocupaciones.
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La profusion de analisis de datos estadisticos, de investigaciones,
y las diversas aproximaciones al tema del envejecimiento en los
articulos que componen este volumen ilustran la preocupacion por
identificar, localizar y describir esta poblacion: cuantas personas son,
donde estan, quécaracteristicas tienen, qué necesidades plantean y en
qué areas de su vida, de su salud, de sus relaciones... Por otra parte,
ponen en evidencia que hay que echar a andar ;sin dilacion! El futu-
ro nos ha alcanzado mientras analizdbamos, mientras teorizabamos
sobre o que habria que hacer, mientras nos interrogabamos sobre lo
que podria pasar.

Al iniciar la preparacion de este libro, cuando revisaba junto con
otrostextosla propia literatura de nuestra organizacién sobre € tema
del envejecimiento - la revista Sglo Cero, documentos o actas de
seminarios sobre el tema, etc.-, comprobé que en FEAPS e analisis 'y
la preocupacion por esta cuestion cuentan ya con tres lustros a Sus
espaldas... Desde mediados de los ochenta se han desarrollado diver-
sas actuaciones y programas encaminados a reducir de forma signi-
ficativa el tamario de los servicios de vivienda y residencia para adul -
tos con retraso mental, pasando de las macro-instituciones con casi
un centenar de plazas, a miniresidencias de veinticinco a treinta pla-
zas y, mas recientemente, a pisos y viviendas tuteladas ubicadas en
los barrios de nuestros pueblos y ciudades, donde todos vivimos y
convivimos. Todavia queda mucho por hacer respecto a los actuales
model os de atencion residencial, pero llevamos muy buen camino, y
los nuevos proyectos tienen todos ellos enfoques mas humanos.

También esdigna de mencidn la creacion de las Fundaciones Tute-
lares, posibilitada por la ley 13/1983, de 24 de octubre, de "Reforma
del Codigo Civil en materia de Tutela". Las Fundaciones Tutelareshan
llenado € vacio y aliviado la preocupacion de tantos padres y madres
respecto al futuro de sus hijos, tantas veces enunciada con la pre-
gunta: “cqué serd de él/ella cuando nosotros no estemos?". La positi-
va evolucion y @ aumento del nimero de Fundaciones Tutelares
constituidas dieron lugar a que en 1995 se constituyera, promovida
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por FEAPS, la Asociacion Espafiola de Fundaciones Tutelares, cuya
mision (“Proporcionar a sus miembros € apoyo necesario para €
adecuado desempefio de sus funciones de guarda y tutela de las per-
sonas con retraso mental") expresa su clara voluntad de aunar esfuer-
zos, sumar voluntades y su confianza en un principio basico, com-
partido por toda nuestra organizacion: "muchas personas con
discapacidad pueden llegar a gobernar sus propias vidas si cuentan
con |los apoyos necesarios'.

Hemos de asumir la gran responsabilidad que esta nueva situa-
cion, e envejecimiento de las personas con retraso mental, plantea a
nuestra organizacion de cara a planificar servicios, plantear progra-
mas 0 adaptar recursos de forma que satisfagan|as necesidades delas
pevsonas mayores con discapacidad Yy las de sus familias, padres y
madres, en muchos casos también de edad avanzada. Personas que
nos van a exigir - de hecho estan exigiendo ya- mayor atencion,
mayor dedicacidn, mayor especializacion y, por supuesto, también
mayores medios econémicos. Todo esto es dificil, pero no imposible,
y es uno de nuestros principales retos para € joven milenio.

Las articulos ilustran lo complejo y todavia insuficientemente
conocido que es d proceso de envejecimiento en las personas con dis-
capacidad intelectual, asf como lo dificil que resulta fijar un momen-
to a partir del cual hablar de vejez o tercera edad. De todos modos, la
presencia en este volumen de articulos liderados por la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) ilustra que a nivel internacional ya se
estan promoviendo y adoptando medidas y politicas sociales, que
seran claves en d desarrollo de nuevos programas y servicios para
personas mayores con discapacidad intelectual.

Enlamayoria delostextos se aborda d tema y serefierea é en tér-
minos de proceso de envejecimiento, un proceso que en las personas
con retraso mental suele iniciarse antes que en las personas sin dis-
capacidad. Por otra parte, @ proceso de envejecimiento no es simple,
sino un conjunto de procesos que pueden 0 no ser sincrénicos, pero
gue desde luego estan conectados entre si. El envejecimiento en cual-
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quier persona, tenga o no discapacidad, supone una compleja secuen-
cia de cambiosa distintos niveles: bioldgico, psicologico, social... Por
otra parte, €l envejecimiento es una situacion vital, no un problema;
€s una etapa mas de cambios en la persona, y no solamente la ante-
sala de la muerte.

El envejecimiento de las personas con retraso mental esta todavia
poco estudiado en nuestro pais, asi que también habremos de impul -
sar la realizacion de estudios e investigaciones que awojen luz sobre
este cuadro con méas sombras que luces. Hay que investigar y anali-
zar, por ejemplo, los factores bioldgicos, psicoldgicosy sociales que es
preciso tener en cuenta para planificar de forrna adecuada € proceso
de envejecimiento y los recursos y apoyos que precisa. También hay
que investigar y deterrninar los factores de los que depende y que
influyen en la calidad de vida de los mayores con discapacidad inte-
lectual. Algunos de los articulos recogidos en este volumen hacen
interesantes aportaciones en este sentido.

También es preciso reconocer que tenemos muy poca informacion
sobre cOmo perciben las propias personas con discapacidad su enve-
jecimiento ¢estamos siquiera abordando esta cuestion?, calguien ha
investigado?, ¢alguien les ha preguntado?

Es previsible que las personas con discapacidad intelectual que
son hoy jovenes o adultos tendran una vida maslarga, con una mejor
salud, mas experiencias y oportunidades, y que envegeceran con
mayor dignidad y calidad de vida que las generaciones anteriores. Es
previsible, pero hemosde poner |0s medios para que ocurra. Lascosas
no cambian solas y como ya he dicho antes, es un reto que nuestra
organizacion debe afrontar convirtiendo € envejecimiento en un érea
de trabajo permanente y una linea basica en la estrategia del movi-
miento asociativo.

Quiero terminar este prologo invitando al lector a hacerse pregun-
tas e imaginar: ¢Cémo podrian envelecer las personas con retraso
mental? (Podrén envejecer de otra forma? ¢;Cémo envejecerdn esos
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hombres y mujeres jovenes que hoy trabajan y tienen presencia
social? ¢Cémo desean envgiecer? ¢Cémo envejeceran las personas
con mayores necesidades de apoyo? ¢Cémo podriamos conseguir
todo esto que unos y otros vamos imaginando y deseando? La utopia,
el paraiso factible solo podra ser construido entre todos.
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