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Cambios en la regulacion legal de
las personas con discapacidad y
alternativas a los problemas de
envejecimiento

Teresa de Jestus Gonzalez Barbero, Universidad Complutense de Madrid

El aumento de la esperanza de vida es un logro de nuestro siglo en los paises
industrializados: cada vez vivimos mds. A este hito han contribuido de forma
especifica los avances médicos y de investigacion y el incremento de bienes y
servicios en las ultimas etapas de la vida. Esta mejoria alcanza a todos los
sectores de la sociedad y por ello también a las personas con diversidad
funcional.

Asi mismo y como complemento y marco esencial para muchas de las acciones
propuestas hemos incluido las principales novedades que aporta la Ley 8/2021
en relacion a la capacidad juridica de las personas con discapacidad.

Observacion general

Aunque habla de las personas con diversidad funcional en la etapa de
envejecimiento, concretamente el envejecimiento de las personas con
discapacidad intelectual, no explica suficientemente la problematica que viven
estas personas en dicha etapa del ciclo vital.

Seria interesante anadir experiencias de investigacién que se vienen
desarrollando de forma paralela para explicar la demanda urgente de las familias
por hacer frente a una realidad no vivida con tanta intensidad como en la
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actualidad por el aumento de la esperanza de vida de las personas con
discapacidad, concretamente las personas con discapacidad intelectual.
Actualmente se trabaja con mas énfasis el envejecimiento activo de las personas
con discapacidad, qué supone y qué servicios o recursos de apoyo les permiten
vivir una vida auténoma e independiente en esta etapa de la vida. Muy ligado a
este enfoque esta el enfoque bio-psico-social y el enfoque en la calidad de vida
muy desarrollado por Miguel Verdugo. Hablar del envejecimiento de las personas
con discapacidad desde un plano juridico implica también la lucha actual por
prevenir una incapacidad juridica limitadora que les impide tomar decisiones y
disfrutar de una vida independiente. También se esta revisando todo el sistema de
proteccion social para las personas mayores que tengan alguna discapacidad. En
este sentido, entraria en juego también la ley de autonomia personal e
independencia.

Introduccion

Vivir mas afos es un anhelo de muchas personas, pero cuando arafiamos un poco
mas en el concepto, se anade un matiz diferenciador: la calidad de vida. Esa
calidad presenta tintes diferentes siguiendo coordenadas espacio-temporales y
culturales, pero en todas ellas se aprecia un denominador comun: la autonomia
personal.

Este proyecto que presentamos ahora quiere partir de las propias demandas de
las personas con diversidad funcional y sus familiares, para permitir desarrollar
en el contexto de las instituciones propuestas y mejoras que conduzcan a
favorecer esa autonomia en los ultimos afios de la vida. De ahi el nombre del
proyecto: “buena vejez”. Previamente a describirlo vamos a contextualizarlo
desde los paradigmas teoricos que lo sustentan.

Con el fin de ofrecer una informacién lo mas completa posible, dedicaremos un
pequeno apartado a describir los cambios legales sobrevenidos con la Ley 8/2021
que reforma la legislacion civil y procesal para el apoyo a las personas con
discapacidad en el ejercicio de su capacidad juridica.
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Esta importante reforma viene a sustituir las figuras de patria potestad y tutela y
reforzar la autonomia y la voluntad de la persona en la toma de sus propias
decisiones. Para facilitar este proceso se establecen una serie de apoyos y figuras
como la guardia de hecho, la curatela o el defensor judicial, que describiremos
mas adelante.

A pesar de estar aun pendientes varias areas de desarrollo, creemos que las
oportunidades que ofrece contribuiran a favorecer la independencia y la calidad
de vida de este colectivo.

I.- Consideraciones generales y teorias
explicativas

El envejecimiento en el contexto general

Modelo del ciclo vital

Hasta finales de los afos setenta, el mecanicista y el organismico eran los dos
modelos explicativos fundamentales existentes en Psicologia Evolutiva, con una
fuerte predominancia del organismico, dada la escasa sensibilidad a lo evolutivo
del modelo mecanicista. Pero a finales de la década de los setenta hay un grupo
de estudiosos del desarrollo que reaccionan contra ciertas limitaciones de estos
modelos y, engarzando con una tradicion que venia del siglo XIX, formulan una
propuesta conocida con el nombre de modelo del ciclo vital, también llamada por
la expresion inglesa life-span, que significa algo equivalente a ciclo de la vida de
una persona, denominacién con la que se resalta precisamente una de las criticas
a la Psicologia Evolutiva tradicional, especialmente la de corte organismico,
critica segun la cual dicha Psicologia Evolutiva tradicional se habia ocupado solo
del desarrollo psicologico de nifios y adolescentes, olvidando que los procesos de
cambio psicoldogico son un hecho en cualquier momento del ciclo vital humano,
desde el nacimiento hasta la muerte (Baltes, 1979).

Tras un periodo de ajustes, el modelo del ciclo vital toma como referencia el
modelo de adaptacion selectiva por compensacion que ayuda a un envejecimiento
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con éxito

En las tablas siguientes podemos observar los tres elementos que lo configuran:
condiciones antecedentes, procesos y resultados (Pinazo Herndndez y Sanchez
Martinez, 2006). En el apartado de antecedentes se hace especial hincapié en el
principio psicoldgico del desarrollo y su capacidad de adaptacion, que en el
contexto social viene mediatizada por la cantidad y calidad de recursos tanto
internos como externos a la persona.

CONDICIONES ANTECEDENTES

El desarrollo es esencialmente un proceso de adaptacion selectiva

La limitacion de recursos aflade una presion adaptativa adicional

Todavia mas presion se deriva de los cambios asociados a la edad en plasticidad y
disponibilidad de recursos externos e internos

Tabla 1 - Pinazo Hernandez y Sanchez Martinez, 2006.
Condiciones y antecedentes del ciclo vital
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Tabla 2: Pinazo Hernandez y Sanchez Martinez, 2006. Procesos
del ciclo vital

RESULTADOS

Maximizacion de ganancias v minimizacion de pérdidas

Desarrollo con éxito o consecucion de metas prioritarias

Mantenimiento del funcionamiento

Recuperacion de la perdida en los dominios seleccionados

Regulacion de la pérdida (reorganizacion del funcionamiento en niveles inferiores)
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personas con diversidad funcional.

Haciendo un intento de fusionar los principios de la teoria del ciclo vital y los
principales indicadores de las personas mayores en Espafia segun el Informe de
mayores del Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad (2014),
podriamos llegar a las siguientes reflexiones:

» Las personas mayores comparten con las personas con discapacidad una
serie de prejuicios que se incrementan cuando llegan a cierta edad.

= Disfrutar de una vida auténoma y plena es una aspiracién legitima y
presente en ambos colectivos y las asociaciones que trabajan con ellos
deben tenerla como objetivo prioritario.

= En lo tocante a los hogares de mayores espanoles son de tamano reducido
y predominan respecto al estado civil, los formados por viudos.

= En relacién con los contactos y apoyos familiares, la mayoria tiende a
ayudar a los hijos en el cuidado de los nietos, lo que les permite ademas
estar en contacto con la familia. Sin embargo, tiende a abandonar la red
de amistades, aumentando su soledad.

 En cuanto a las actitudes hacia el envejecimiento, en muchos casos
predominan las negativas sobre las positivas. Se hace necesario por ello,
proponer nuevas iniciativas que permitan disfrutar de una vida plena y
ajustada en lo personal y social.

Hasta aqui nos hemos referido a las personas mayores en general, pero a partir
de ahora vamos a centrarnos en el colectivo de personas con diversidad funcional,
ya que en muchos casos manifiestan caracteristicas propias de los mayores, pero
a ellas tienen que anadir otras mas especificas de su situacion.

El envejecimiento en personas con discapacidad intelectual

Antes de referirnos al envejecimiento de las personas con discapacidad, queremos
hacer un breve inciso del nuevo concepto de discapacidad, para utilizarlo como
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referencia al hablar de la situacién de envejecimiento.
Verdugo (2022) define la discapacidad de acuerdo a los siguientes indicadores:

- Las limitaciones en el funcionamiento intelectual. Es decir, le cuesta
comprender o razonar

- Es una limitacion de la conducta adaptativa, en temas como los conceptos, las
relaciones sociales o las practicas

- Todos estos cambios suceden antes de los 22 anos.

Esta nueva manera de entender el concepto nos aporta un punto de partida mas
claro a la hora de entender el proceso de envejecimiento y la necesidad de
apoyos.

En lo referente al envejecimiento, en algunas personas con discapacidad, este
proceso comienza en torno a los 45 afos, produciéndose un deterioro de las AVDs
(Habilidades para la vida diaria) como son la salud, la movilidad, el ocio, o las
situaciones de dependencia.

Es por ello, por lo que se hace necesario intervenir en procesos preventivos que
mejoren su calidad de vida, que incluye en otros aspectos el bienestar emocional,
la inclusion y las relaciones personales, el desarrollo personal y la
autodeterminacion y el bienestar fisico, material y de derechos.

En la figura adjunta se recogen todos ellos:
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ener oportunidades de conocer a otras

persona; cambiar con guién y donde

vivimos (Inclusidn social y Relaciones
Interpersonales)

Tener lo que/ a guien es importante para nosotros en la vida
diaria; personas con las que estar; cosas que hacer; lugares a
donde ir (Desarrollo personal y autodeterminacion)

Estar sanos y seguros conforme a nuestros criterios (Bienestar fisico, bienestar
material y derechos)

Figura 1: Calidad de vida en personas con discapacidad intelectual en proceso de envejecimiento.

(Verdugo, 2002)

Los programas de mejora del envejecimiento deberan, por tanto, incidir en estas
necesidades detectadas.

Esta nueva situacién la vamos a abordar desde dos escenarios: el primero, de
caracter legal referenciando la ley 8/2021 que nos disefia el marco para los
nuevos tipos de apoyos y el segundo uno de los programas de Plena Inclusién: el
proyecto Buena Vejez.

I1.- Modificaciones legales: ley 8/2021

Por la que se reforma la Legislacion Civil y Procesal para el apoyo a las personas
con discapacidad en el ejercicio de su capacidad juridica

Dicha ley se aprobd en junio de 2021 y entro en vigor el 3 de septiembre del
mismo ano.
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A continuacidén, recogemos aquellos aspectos mas relevantes:

Antecedentes

El afio 2008 supuso el punto de inflexion fundamental al aprobarse la Convencién
de los Derechos de las personas con discapacidad.

En Espana el cddigo civil regulaba la capacidad de obrar de este colectivo y el
papel de los tutores al respecto. A partir de 2008, y de forma especial de lo
establecido en su articulo 12, este derecho se restituye y supone una adaptacién
del codigo civil.

Cambios mas significativos

La principal novedad es la sustitucién del Modelo de Tutela por el Modelo de
Apoyos

Las personas con discapacidad y el juez podran definir los apoyos, que seran de
tres tipos:

- El Guardador de hecho, que apoya a quienes necesiten menos ayuda. Casi
siempre sera un familiar o alguien cercano. El juez lo nombrara para temas
especificos.

- El Curador, que apoyara a quienes necesitan mas ayuda de forma continua. El
juez dictarad quien da los apoyos y en qué temas.

- El Defensor Judicial, nombrado por el juez cuando la persona con
discapacidad y el guardador de hecho y el curador no estén de acuerdo.

Retomando lo establecido en el apartado anterior sobre el nuevo concepto de
discapacidad, al hablar ahora de los apoyos, debemos hacer especial hincapié en
su finalidad y escenarios destacando que (Verdugo, 2022) deben ser:

= Centrados en la persona, es decir pensados para ella y contando con su
opinion

= Globales: sobre todas las necesidades percibidas

= Coordinados: entre todos actores que rodean a la persona
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= Orientados a resultados
» Que sirvan para tomar decisiones y construir proyectos de vida
= Basados en la evidencia, que permitan ajustes

Situacion transitoria y modificaciones principales

Los cambios propuestos por la nueva ley son muchos y algunos de enorme calado.
No obstante, importa resaltar que se realizardn de forma paulatina. Aquellas
personas que actualmente tengan asignado un tutor, podran seguir con el mismo
régimen y en el momento de revisar la tutela se efectuara el cambio al nuevo
modelo.

Dentro de las modificaciones previstas, ademas de las reguladas por el codigo
civil. destaca la modificacion del Cédigo de Comercio (articulo octavo).

En cuanto a su puesta en practica, se establece la colaboracion entre la
Administracién de Justicia y las entidades del Tercer Sector de Acciéon Social
(disposicion adicional primera) y la Formacién en medidas de apoyo a las
personas con discapacidad para el ejercicio de su capacidad juridica (disposicion
adicional segunda).

Como podemos observar se han sentado nuevas bases legales que regulan la
situacion de las personas con discapacidad, pero aun hay que esperar para la
aplicacion total de las mismas.

A continuacién, vamos a exponer otro de los hitos significativos que esperamos
que contribuya a mejorar su calidad de vida.

IIl.- Programa para mejorar la calidad de vida: el
proyecto buena vejez
El proyecto Buena Vejez se enmarca dentro de las acciones llevadas a cabo dentro

del Programa de Apoyo al Envejecimiento de las Personas con Discapacidad
Intelectual de Feaps.
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En él se recogen aquellos aspectos que enumeramos en el apartado anterior como
calidad de vida en personas con discapacidad intelectual en proceso de
envejecimiento.

Con el fin de tener una imagen grafica del mismo, recogemos en el siguiente
cuadro sus principales caracteristicas:

PROYECTO BUENA VEJEZ
(En que ¢ Conjunto de tecnicas y estrategias que permitan mejorar
consiste? significativamente la calidad de vida de personas mayores con
discapacidad intelectual y del desarrollo.
oo e A partir de dos elementos principalmente:
;e La Planificacion Centrada en la Persona y
tealiaa? La Revision de Vida centrada en sucesos especificos
Variables ¢ Estado de animo
de la e Satisfaccion con la vida y
Revision e Desesperanza
de Vida
,Como : : :
detriidin e A partir de ocho dimensiones que abarcan todos los aspectos

Para proceder a evaluar lo que entendemos por calidad de vida se ha utilizado
una escala desarrollada en un proyecto de trabajo liderado por la Universidad
Ramoén Llull (Escala de Calidad de Vida Familiar para familias con hijos/as con
Discapacidad Intelectual o del Desarrollo de mayores de 18 anos (CdVF + 18)

De acuerdo a los datos recogidos, las dimensiones que las familias espanolas han
indicado como necesarias para tener una vida de calidad son las siguientes:
(Manual de procedimiento pp 3y ss.)

= Bienestar emocional. Se centra en el impacto de la discapacidad en el
contexto familiar

= Interaccion familiar. Se refiere a la calidad de las relaciones existentes
entre los diferentes miembros de la familia

= Explora el estado de salud fisica y mental de los miembros

= Bienestar econdmico. Explora el grado de acuerdo de las familias en
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relaciéon a qué recursos econdmicos y materiales necesitan y de cuales
disponen

= Organizaciéon y habilidades parentales. Se refiere a las funciones y
responsabilidades de los padres

= Acomodacién de la familia. Se refiere a aquellos aspectos relacionados
con la

aceptacion y adaptacién de la familia a la discapacidad de su familiar

= Inclusion y participacion. Hace referencia a las relaciones sociales que
mantienen la familia y el familiar con discapacidad intelectual o del
desarrollo

Esta construida en forma de respuesta multiple de tipo Likert con cinco opciones
y distribuye las dimensiones en torno a 67 items segun podemos observar en esta
tabla.
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Totales

67

La metodologia utilizada comparte unas bases comunes a todas ellas y sus hitos

mas significativos son los siguientes:

= Fase de preparacion: formacién de grupos de trabajo en cada institucién
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en los que estén representados los colectivos de profesionales, familias y
usuarios.

» Fase de desarrollo: cada uno de los grupos de interés recogera

informacién de ese colectivo y cumplimentara la “escala para valorar la
calidad de los centros ocupacionales” elaborada por el mismo grupo de
trabajo de la Universidad Ramon Llull. Es opcional, si el grupo asi lo
valora utilizar otras fuentes de recogida de informacion. En esta fase
nosotros aconsejamos trabajar mediante analisis DAFO para
cumplimentar aquellos aspectos que la Escala no referencia
especificamente, pero que pudieran resultar significativos.

Recogemos a continuacion las dimensiones expresadas en dicha escala:

DIMENSIONES ASPECTOS SOBRE LOS QUE INCIDE

|.- Bienestar emocional

se refiere a las tareas/actividades que planifica y
desarrolla el centro para este fin

2.- Desarrollo personal potenciacion y desarrollo de las propias capacidades

3.- Autodeterminacion posibilidad de tomar las propias decisiones

4.-Relaciones potenciar las relaciones con los otros
Interpersonales

5.- Inclusion social estar presente en el propio contexto

6.- Derechos si se respetan sus derechos en el centro
7.- Bienestar material instalaclones e infraestructuras

8.- Bienestar fisico como llevar una vida mas saludable

= Fase de andlisis de la informacién: una vez cumplimentadas las escalas
por todos los colectivos se ponen en comun los datos obtenidos y para
tener una idea mas de cudl es la realidad se vierten en una web creada al
respecto por Plena Inclusion. En este momento los grupos de trabajo se
encuentran en esta fase.

» Fase de propuestas de mejora: una vez analizadas las propuestas de
evalian y priorizan obteniendo de esta tarea un listado final con la
asignacién de las instancias o responsables competentes para
implementar cada una.

» Fase de evaluacion: por ultimo, se realizard una evaluacion de los
resultados de las acciones de mejora implementadas.
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La situacion de pandemia ha impedido desarrollar todas las propuestas
realizadas, pero esperamos que en un futuro inmediato se puedan ver los
resultados y aquellos proyectos que se hayan podido generar a partir de este.

IV.- Conclusiones

Queremos apuntar como reflexién final algunos aspectos que nos han parecido
significativos

= En relacion con las diferentes teorias que explican la situacién de
envejecimiento, la teoria del ciclo vital es seguramente la que lo hace de
una forma mas coherente al devenir humano y ademdas mas adaptada a la
realidad de este fendmeno en nuestro pais, siendo la base de muchas
propuestas de los servicios sociales, ya que se alinea con el principio
psicoldgico del desarrollo y la nueva vision del envejecimiento tanto en la
poblacién general como en las personas con discapacidad intelectual.

= Nuestro pais ha iniciado un periodo de envejecimiento significativo desde
la década de los sesenta a la actualidad, siendo el colectivo de tercera
edad muy numeroso respecto a la poblacion general.

= En lo referente a las personas con diversidad funcional, su esperanza de
vida se ha visto incrementada notoriamente en las ultimas décadas, hasta
el punto de que muchos sobreviven a sus progenitores o hermanos. Este
dato ha traido consigo la necesidad de un nuevo analisis de la realidad
social en la que conviven estas personas.

= Hace unas décadas la discapacidad y el envejecimiento se contemplaba en
un escenario familiar y con carencia de apoyos en muchos casos. Pero el
nuevo modelo ofrece la posibilidad de disfrutar de un entorno donde la
salud, la autonomia y el acceso a nuevas experiencias le permitan una
mejor calidad de vida.

= Proyectos de caracter preventivo como el de Plena Inclusién suponen una
respuesta adaptada y oportuna a esta demanda social, destacando no
obstante la necesidad de implicar a partes iguales a las familias, los
usuarios en la medida de sus capacidades y los profesionales, pues las
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tres son parte del problema y la solucion.

= Por ultimo, esperamos que las modificaciones legales que se han
promulgado ayuden a mejorar la calidad de vida y hacer mas visible a este
colectivo.
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