CAPITULO 5

CONCLUSIONES. ESTRATEGIAS ADECUADAS
PARA UN ENVEJECIMIENTO CON EXITO EN
PERSONAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL

5.1. Introduccion

Mi método consiste en tomarme todo el tiempo posible para hallar
lo que hay que decir y después decirlo con una sencillez extrema.
G.B. Shaw

Como senala B. Shaw, llega el momento de intentar resumir de una forma orde-
nada toda la informacion recogida a lo largo de nuestro trabajo. Hemos partido de
una conceptualizacion de los términos discapacidad y discapacidad intelectual,
para posteriormente llevar a cabo una abundante revision sobre los aspectos mas
relevantes que pueden incidir en las p.c.d.i. en proceso de envejecimiento.

A fin de indagar sobre las necesidades de este colectivo, hemos optado por una
técnica cualitativa como el analisis de contenido que se desprende de lo expresa-
do por los participantes en catorce grupos de discusion. Pero ademas, hemos
incorporado los resultados cuantitativos de un trabajo de campo a través de mas
de 340 encuestas sobre la situacion actual de las p.c.d.i. mayores de 45 afios en el
territorio de la Comunidad Valenciana y cuyo cuestionario, que ha sido respondi-
do por los técnicos, se presenta en los anexos de este trabajo.

De este modo pues, con una abundante revision bibliografica, con un niimero
importante de visitas realizadas a diferentes recursos que en estos momentos estan
dirigidos a la atencion y cuidado de las p.c.d.i. y con los resultados obtenidos a
través de la realizacion de 340 encuestas y del analisis de catorce grupos de dis-
cusion entre diferentes colectivos (técnicos, familiares, directivos y personas con
discapacidad intelectual mayores de 40 afios), hemos elaborado nuestras conclu-
siones.
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Para presentar finalmente nuestros resultados, hemos optado por un modelo
sintético que nos permite analizar de forma resumida, a través de unas tablas, los
principales aspectos que a nuestro entender han resultado mas significativos, dis-
tribuidos en seis areas o coordenadas. Posteriormente, utilizaremos este mismo
modelo para exponer una serie de propuestas de futuro dirigidas a mejorar algu-
nos aspectos que posibiliten una mejor calidad de vida en el futuro de las p.c.d.i.

I. EL PROCESO DE ENVEJECIMIENTO EN PERSONAS CON
DISCAPACIDAD INTELECTUAL: ASPECTOS GENERALES

SITUACION ACTUAL

. A partir de una cohorte de edad situada alrededor de los 45-50 afios, comien-

zan a detectarse algunos sintomas en las p.c.d.i. que podrian indicar el ini-
cio del proceso de envejecimiento de este colectivo. Se trata de una nueva
situacion, impensable hace unos pocos afios y que se ha producido, al igual
que en el resto de la poblacion, por el enorme incremento en la esperanza de
vida que esta alcanzando la poblacién en Espana.

. El proceso de envejecimiento de las p.c.d.i. preocupa mucho: a las familias,

cuidadoras y protectoras que presienten el futuro de los hijos sin el proceso
tradicional de sobreproteccion sobre los mismos; a los técnicos, que comien-
zan a modificar sus esquemas de trabajo generando procesos de adaptacion
ante una poblaciéon que envejece y que resultaba impensable hasta el
momento; a las propias p.c.d.i. que asumen (sin querer aceptarlo) un proce-
so de cohabitacion futuro, distinto al actual. Pero curiosamente, y como casi
siempre, no preocupa mucho a las diferentes Administraciones que, una vez
mas, estan dejando que sea la propia sociedad civil la que haga frente a los
problemas sociales emergentes.

. En la actualidad, no existen censos fiables que posibiliten un conocimiento

certero del nimero de p.c.d.i. que pudieran encontrarse en este momento ini-
ciando un proceso de envejecimiento, y mucho menos de las caracteristicas
psicosociales de este colectivo.

A través de estudios comparativos y resultados de algunas encuestas llevadas a
cabo, podriamos situar el nimero de p.c.d.i. mayores de 45 afios en nuestro pais
en una cifra cercana a las 29.000-30.000 personas. Por cuanto se refiere a la
Comunidad Valenciana, esta cifra se situaria alrededor de las 3.000 personas.
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5. En cuanto se refiere al perfil de este colectivo atendido en diferentes recur-
sos de la C.V. es el siguiente: E1 65% son hombres y el 35% son mujeres; el
87% tiene entre 45-60 afos y el 13% don mayores de 60 afios; los padres
han fallecido en una elevada proporcion (63%) y el 37% restante tiene 75 o
mas afos; la calidad de la relacion familiar es buena en un 55% de casos,
regular en un 26% y en el restante 29% es mala o no existe. Tan s6lo un 54%
tiene reconocido un grado de minusvalia superior al 75%. Las necesidades
de ayuda para realizar Actividades Basicas de la Vida Diaria se incrementan
en funcion de la edad, pero tan sélo en algunas de ellas (bafiarse, movilidad
y control de esfinteres). Tan sélo un 5% de p.c.d.i. mayores de 45 afios se
encuentra viviendo en pisos tutelados.

6. La necesidad de formacion ante los problemas generados por el proceso de
envejecimiento en p.c.d.i. conforma una demanda que afecta a: organizacio-
nes, familiares y técnicos.

7. En la actualidad, coexisten diferentes modelos de intervencion para hacer
frente a esta problematica, que se rigen por criterios personales o posibili-
dades economicas de las asociaciones y de los profesionales que desarrollan
su actividad laboral con p.c.d.i., en ocasiones, sin demasiados fundamentos
técnicos para su implantacion.

8. Lanecesidad de recursos economicos y de profesionales cualificados, cons-
tituye una de las necesidades basicas para hacer frente al proceso de enveje-
cimiento de las p.c.d.i.

II. EL PROCESO DE ENVEJECIMIENTO EN PERSONAS CON
DISCAPACIDAD INTELECTUAL: LA SOCIALIZACION A TRAVES
DEL TRABAJO

SITUACION ACTUAL

1. El proceso de socializacion a través de la actividad laboral (CEE o modali-
dades de empleo protegido) y prelaboral (CO), ha posibilitado un proceso
de socializacion en p.c.d.i., dificil de aportar desde cualquier otro tipo de
recurso socio-educativo.

2. En ocasiones, la posibilidad de integracion laboral se ha convertido en el
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unico y exclusivo objetivo del proceso de socializacion. Las posibilidades
de integracion en el mundo laboral, especialmente desde el planteamiento
de los CO son minimas y, ademas, la intensidad en la consecucion de este
objetivo ha descuidado otras parcelas del proceso de socializacion.

En los CO “la paga o gratificacion” que se ofrece a las p.c.d.i. (6-8
Euros/semanales) por su actividad en la “produccion” de determinados pro-
ductos, ha configurado entre los usuarios de estos centros una imagen de
“actividad laboral” remunerada (“‘cobro por mi trabajo”) de forma parecida
al conjunto de la poblacion laboral, cuando en realidad se trata de un refuer-
7o que mantiene el proceso de socializacion que ofrece el CO.

4. La “seguridad” que ofrece el CO para la proteccion de las p.c.d.i. dificulta,

en ocasiones, la posibilidad de integracion real en el mundo laboral por
parte de los familiares que tienen la tutela de estas personas. Por otra parte,
la accesibilidad a un trabajo protegido y temporal que eliminaria la subven-
cion recibida por la discapacidad, dificulta igualmente la integracion real en
el mundo laboral.

La “proteccion” que otorga el CO a través de un pretendido proceso de futu-
ra insercion laboral se ha convertido, en ocasiones, en una correa de trans-
mision de la sobreproteccion que mantiene la familia con las p.c.d.i.

A partir de una determinada edad (45-50 afos), comienzan a aparecer una
serie de cambios importantes en las p.c.d.i. que dificultan, y en ciertos casos
impiden, el desarrollo de una actividad laboral como la realizada hasta ese
momento. A partir de aqui, se hace necesario establecer nuevas estrategias
dirigidas a mantener a la p.c.d.i. en su actual actividad laboral con las limi-
taciones derivadas del proceso de envejecimiento.

En ocasiones, cuando comienzan a aparecer una serie de déficits en las
p.c.d.i., existe una tendencia a desarrollar recursos especificos para ellos,
provocando una separacion fisica o emocional de los compaiieros con los
que hasta ese momento han compartido numerosas actividades. Esta cir-
cunstancia puede originar una significativa pérdida de la autoestima en las
p.c.d.i. que pudieran encontrarse iniciando un proceso de envejecimiento.

De manera diferente a como ha ido sucediendo entre la poblacion general,
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no se han establecido medidas legales para acceder a prejubilaciones o jubi-
laciones anticipadas entre las p.c.d.i. que desarrollan su actividad en CEE y
que pudieran iniciar un proceso de envejecimiento.

III. EL PROCESO DE ENVEJECIMIENTO EN PERSONAS CON
DISCAPACIDAD INTELECTUAL: LA IMAGEN SOCIAL DE LA
DISCAPACIDAD INTELECTUAL

SITUACION ACTUAL

1. En general, y atin a pesar de los avances sociales experimentados durante los
ultimos afios, la sociedad no percibe los procesos de dependencia derivados
de una discapacidad como un tema social importante. Se trata de un fend-
meno social con poca presencia entre la opinién publica, pero con un gran
impacto en la esfera familiar. De hecho, la familia sigue siendo el principal
baluarte de cuidados y “sobreproteccion” en las p.c.d.i., dificultando en oca-
siones procesos de normalizacién e integracion en la comunidad.

2. Se sigue manteniendo la imagen de las p.c.d.i. como “personas a las que
ayudar” y no como ciudadanos con plenos derechos a recibir determinados
apoyos tal y como sucede en personas afectadas por otros tipos de disca-
pacidad.

3. En general, existe un gran desconocimiento por parte de la poblacion gene-
ral de las caracteristicas que pueden tener algunas personas con trastornos
que pueden dar lugar a una discapacidad intelectual. Este desconocimiento
da lugar, en ocasiones, a un significativo rechazo ante estas personas que se
manifiesta rehuyendo el trato con las mismas (el 50% de la poblacion de la
Com. Valenciana, se encuentra incomodo en el trato con p.c.d.i.).

4. El desconocimiento de gran parte de la poblacion sobre las caracteristicas de
las p.c.d.i. y una consiguiente evitacion de contacto con las mismas da lugar,
todavia hoy, a un proceso que puede dificultar la normal integracion de las
p.c.d.i. en el contexto comunitario y que constituye uno de los elementos
fundamentales en la calidad de vida de estas personas.

5. Latodavia estereotipada imagen de las p.c.d.i. mantenida en ocasiones a tra-
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vés del propio circulo de relaciones de la persona y de los medios de comu-
nicacion social, sigue reforzando un proceso de estigmatizacion entre este
colectivo.

La imagen social de la p.c.d.i. en proceso de envejecimiento suscita un
mayor rechazo que las p.c.d.i. de menor edad. Al proceso de discapacidad
intelectual, se suma el de envejecimiento.

IV. EL PROCESO DE ENVEJECIMIENTO EN PERSONAS CON
DISCAPACIDAD INTELECTUAL: LA ATENCION SOCIO-SANITARIA

SITUACION ACTUAL

. En general, los problemas de salud entre p.c.d.i. en proceso de envejeci-

miento son los factores que suscitan una mayor preocupacion tanto en las
familias como en los profesionales, pero no sucede asi entre las propias
p.c.d.i. que pudieran encontrarse iniciando este proceso.

Los problemas de salud que mas preocupan a los profesionales, son los que
se refieren a procesos de tipo mental asociado a la propia d.i. (trastorno
dual) y a los derivados del deterioro cognitivo progresivo como consecuen-
cia de la aparicion de algin tipo de demencia.

En la actualidad, y con excepcion de problemas originados por una d.i. deri-
vada de un trastorno de tipo genético, las p.c.d.i. siguen incrementando su
esperanza de vida al igual que la poblacion general.

La atencién a los problemas de salud en p.c.d.i. en proceso de envejeci-
miento, especialmente cuando se trata de personas con capacidades limita-
das de lenguaje, puede ser considerada como muy precaria y depende de
una multiplicidad de factores (atencion familiar, equipos profesionales con
formacion adecuada, atencidn en el propio centro donde convive la perso-
na, etc.) que dificultan una necesaria y coordinada eficacia en el diagnosti-
co y tratamiento de los mismos.

Los procesos de intervencion en p.c.d.i. en proceso de envejecimiento se
centran especialmente en combatir los sintomas derivados de la enfermedad
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y no tanto en el desarrollo de programas dirigidos al mantenimiento de la
salud (actividad fisica, higiene buco-dental, hidratacion adecuada, estimu-
lacion cognitiva, estimulacidon psicomotriz, etc.).

6. Entre las p.c.d.i. en proceso de envejecimiento se detecta un excesivo con-
sumo de farmacos (especialmente neurolépticos y antiepilépticos), muy
superior a la poblacion general. Esta circunstancia puede dar lugar a la apa-
ricion de trastornos que surgen como consecuencia de este excesivo o
incontrolado consumo (deterioro cognitivo, caidas, pérdida de atencion,
etc.).

7. No existen instrumentos validados que nos permitan un diagnoéstico ade-
cuado sobre la aparicion de determinados trastornos (demencias) en p.c.d.i.,
lo que dificulta y retarda la aparicion del diagnoéstico y tratamiento ante la
aparicion de los mismos.

8. En general, la atencion a los problemas de salud en las p.c.d.i. recae sobre
la responsabilidad familiar y depende de las familias y de su interés por
mantener una adecuada calidad de vida entre estas personas. Los familiares
destacan la dificultad de atencion a las p.c.d.i. por parte de los profesiona-
les del area sanitaria.

9. Las necesarias revisiones periddicas (especialmente en el caso de las muje-
res) que deberian tener las p.c.d.i. que se encuentran en proceso de enveje-
cimiento, no se establecen de manera adecuada como entre el resto de la
poblacion que envejece.

10. Por cuanto se refiere al area de salud que engloba el desarrollo afectivo-
sexual de las p.c.d.i., existe un mayor interés en abordar este tema por
parte de los profesionales que por parte de las p.c.d.i. y de las familias. En
general, existe una delimitacion muy clara entre procesos afectivos y
desarrollo sexual por parte de las p.c.d.i. y cada familia, y cada centro,
plantea soluciones al tema en funcidn de sus expectativas ante el mismo.
No existe una opinion generalizada de como hacer frente a estas situacio-
nes.
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V. EL PROCESO DE ENVEJECIMIENTO EN PERSONAS CON
DISCAPACIDAD INTELECTUAL: EL FUTURO DE LA
COHABITACION

SITUACION ACTUAL

. Las Administraciones promueven el recurso residencial como alternativa de

futuro reconociendo una posibilidad de intervencion de la iniciativa priva-
da en la provision de servicios sociales y gerontologicos en la poblacion con
discapacidad intelectual.

. Existen evidencias de la optimizacion de la atencidn a la p.c.d.i. en tanto en

cuanto el trato sea mas individualizado, ajustandose a las necesidades de la
persona. Lo que resulta muy complicado en la provision de modelos macro-
residenciales de convivencia.

La mayor necesidad de apoyos de las p.c.d.i. exige que, en estos recursos de
cohabitacidn, las ratios referentes al personal trabajador por usuario debie-
ran ser mayores que en los recursos provistos a la poblacion general.

No existen estudios acerca de la viabilidad econémica y funcional de las
viviendas tuteladas, por lo que existe cierta confusion acerca de su funcio-
namiento efectivo.

. Este marco de desconocimiento general de las caracteristicas reales de los

diferentes recursos fomenta la eleccion del recurso residencial conocido tra-
dicionalmente, en detrimento de las posibilidades ofrecidas por las
Viviendas Tuteladas que optimizan la calidad de vida de la p.c.d.i. a través
de la mayor integracion social en la comunidad y donde no se pierden las
relaciones ya establecidas con sus compafieros, amigos y vecinos.

Las asociaciones, hasta el momento, aunque parece que optan por el estable-
cimiento de recursos residenciales, no se han posicionado claramente en la
eleccion del recurso de cohabitacion futuro mas adecuado para las p.m.c.d.i.

. Las familias desean asumir la responsabilidad del cuidado de sus hijos per-

manentemente. En general, sin una adaptacion realista a la nueva situacion
que plantea el aumento de la esperanza de vida de las p.c.d.i. que posibili-
tard que sobrevivan a sus familiares. En el caso de una percepcion cons-
ciente de la situacion, los padres optan por legar el cuidado de sus hijos con
d.i. a otros familiares, especialmente a los hermanos de la p.c.d.i. En caso
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de no ser posible, se inclinan por el recurso residencial principalmente por
dos motivos: en primer lugar porque desconocen las alternativas ofrecidas
por la vivienda tutelada, y en segundo lugar porque, en su imaginario, la
residencia ejercera un mayor control sobre sus hijos perpetuandose asi la
situacion de sobreproteccion de los mismos lo que genera un nivel de ansie-
dad menor en los familiares.

8. Mientras tanto, las p.c.d.i. manifiestan que no pueden opinar con sus fami-
liares sobre su futuro respecto a la cohabitacion. A pesar de ello, se inclinan
por vivir con algln otro familiar siempre que sea posible, o en su defecto,
con algun compatfiero/a del centro al que acuden, pidiendo ser acompaiados
por algtn profesional que les apoye. La mayoria, desestima la posibilidad
de vivir en una residencia por la disminucion de la autonomia que ello supo-
ne y por el desarraigo producido con su ambiente de referencia habitual.

9. Existen nuevas alternativas como la creacion de servicios multi-residencia-
les o las mini-residencias que actualmente no son muy conocidos por la
mayoria de los agentes implicados.

10. La convivencia dentro del seno comunitario se hace muy dificil sin tener en
cuenta la imagen social que desprende la discapacidad intelectual debida al
enorme desconocimiento social de esta realidad.

11. La experiencia actual ha demostrado que el ingreso de una p.c.d.i. en una
Residencia de Mayores, aun siendo institucionalizada con alguno de sus
progenitores, tiene consecuencias muy negativas para la p.c.d.i. entre las
que destacan el desarraigo, la sensacion de aislamiento y soledad, depresio-
nes, inadaptacion, etc.

12. Actualmente, no hay salida para proyectos de vida en pareja de las p.c.d.i.
en general, y también resulta dificil para el colectivo de autogestores.

VI. EL PROCESO DE ENVEJECIMIENTO EN PERSONAS CON
DISCAPACIDAD INTELECTUAL: RELACIONES Y OCIO

SITUACION ACTUAL

1. La oferta de ocio actual es muy reducida y poco variada. Las actividades
resultan muy mondtonas y desmotivantes para la p.c.d.i. que envejece, la
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cual necesita mayor variedad en este tipo de intervencion. Las capacidades
de la p.c.d.i. son diferentes a medida que se hace mayor, sin embargo las
actividades de ocio siguen siendo las mismas que en edades mas tempranas

2. La familia y los profesionales tienen dificultades para reconocer la necesi-
dad de un ocio diferente, adaptado a la nueva situacion de la p.c.d.i. mayor.

3. Los compaiieros de menor edad manifiestan actitudes de rechazo frente a
las p.c.d.i. mayores cuando éstas no se acomodan al ritmo de las activida-
des.

4. Aun en la actualidad se producen situaciones de discriminacion cuando las
p-c.d.i. intentan realizar actividades de ocio normalizadas en su comunidad.
La imagen social de la discapacidad intelectual no ha mejorado significati-
vamente respecto a antafio, a pesar que las familias no reconozcan la per-
manencia de estas situaciones.

5. Existe cierta dificultad de los padres de las p.c.d.i., que también se han
hecho mayores, para facilitar a sus hijos las actividades de ocio (ejemplo,
dificultad en los traslados).

6. A medida que se hacen mayores, se produce un empobrecimiento de las
redes sociales de las p.c.d.i. y un aislamiento en general, debido a las pér-
didas producidas por la muerte de amigos y familiares, los cambios de cen-
tro o residencia, por problemas de movilidad y por el aumento de proble-
mas de comunicacion.

7. Las relaciones sociales de las p.c.d.i. que envejecen pueden empobrecerse
debido a la mayor dificultad para resolver conflictos y tomar decisiones.

5.2. Un modelo de intervenciéon en personas con discapacidad intelectual en
proceso de envejecimiento

Desde la situacion actual, pretendemos en este epigrafe presentar de manera
grafica, un modelo que nos permita llevar a cabo un proceso de intervencion en
p.c.d.i. con el fin de elaborar un programa de envejecimiento saludable entre estas
personas (ver Figura 5.1).
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Figura 5.1. Posibilidades de elaborar un programa de envejecimiento
saludable en p.c.d.i.

Nivel de
autonomia
social / Estado de
. . salud actual
Discapacidad
Intelectual
y
Envejecimiento
Profesionales [ ~a| Politicas sociales
formados dirigidas a
p-m.c.d.i.
Recursos l Conducta
externos EDAD adaptativa
35-40 afios (HHSS)

Fuente: Elaboracion propia

Como observamos, partimos de la situacion actual en una serie de indicadores
que pueden caracterizar a las p.c.d.i. en este momento. En primer lugar, tendre-
mos que situar la edad de la persona. Entendemos que cuanto mas pronto se
comiencen a elaborar medidas dirigidas a un proceso de envejecimiento saluda-
ble, las posibilidades de éxito del programa se multiplican. Ahora bien, sabemos
que la autopercepcion de estas personas sobre su edad y las caracteristicas fisicas
propias de la misma, no se encuentra suficientemente desarrollada entre ellas, por
tanto, podriamos considerar que a partir de los 35-40 afios seria el momento ideal
para comenzar una serie de actividades dirigidas especificamente al proceso de
envejecimiento de las p.c.d.i.

En segundo lugar, e/ estado de salud actual de la persona puede decidir las
posibilidades de llevar a cabo este tipo de programas, aunque siempre es posible
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desarrollar algunas actividades dirigidas a mejorar la calidad de vida del colecti-
vo. Como norma general, no hay que olvidar que en cualquier circunstancia, se
pueden adaptar actividades que posibiliten un mantenimiento de la salud.

El nivel de autonomia y la capacidad de desarrollar nuevas habilidades socia-
les, especialmente las referidas a habitos de higiene, influenciaran de manera defi-
nitiva en las posibilidades de lograr un envejecimiento saludable entre estas perso-
nas. Logicamente, cuando mas desarrollados se encuentren estos indicadores, la
posibilidad de nuevos aprendizajes se amplia, y con estos, las posibilidades de éxito.

En las circunstancias actuales, se hace necesario contar con profesionales sufi-
cientemente formados para llevar acabo un programa dirigido de forma especifi-
ca a mejorar la calidad de vida de las p.c.d.i en su proceso de envejecimiento. En
el momento actual, los técnicos que tienen la responsabilidad de atender a estas
personas son conscientes de que, una vez mas, deben actualizar sus conocimien-
tos, ya que gran parte del futuro de su actividad, pasara por atender a personas
mayores, cuando tradicionalmente lo han hecho con personas jovenes.
Recordemos una vez mas, que los adelantos médicos estan posibilitando esta
situacion: por un lado, cada vez nacen menos nifios con discapacidad intelectual,
y por otro, las p.c.d.i. son cada vez mas longevas.

Finalmente, las posibilidades de desarrollar un programa de envejecimiento
con éxito para estas personas, se encuentra directamente relacionado con la nece-
sidad de contar con nuevos recursos externos (o lo que es lo mismo, con un mayor
incremento en el nimero de apoyos) y ello pasa necesariamente por el cambio de
las politicas sociales dirigidas a las p.c.d.i. en proceso de envejecimiento. Frente
a los modelos tradicionales basados en la institucionalizacion de estas personas a
través de un ingreso en residencias de por vida, los técnicos, algunos padres, y
sobre todo, las propias p.c.d.i. demandan nuevos recursos que posibiliten una
autonomia personal (hasta cuanto sea posible), y ademas que los nuevos recursos
se desarrollen en el contexto habitual donde desarrollan su proyecto de vida.

5.3 Cincuenta y tres propuestas de futuro para un envejecimiento de calidad
en personas con discapacidad intelectual

De manera parecida a como hemos expuesto las conclusiones generales en el
apartado 5.1 de este mismo capitulo, presentamos finalmente una serie de pro-
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puestas dentro de cada una de las seis areas en que hemos establecido nuestro pro-
ceso de intervencion. Como se puede observar, han sido 53 las propuestas y esta
cifra, nos ha permitido poner titulo a este apartado a partir de dicha cifra.

No nos cabe ninguna duda, de que muchas de las propuestas que sugerimos ya
estan siendo llevadas a la practica por diferentes organizaciones, incluso superan-
do las mismas, pero pensamos que pueden constituir una linea de trabajo para pro-
mocionar un futuro con una calidad de vida adecuada para las p.c.d.i.

I. EL PROCESO DE ENVEJECIMIENTO EN PERSONAS CON
DISCAPACIDAD INTELECTUAL: ASPECTOS GENERALES

PROPUESTAS DE FUTURO

1. Elaboracion de un censo de p.c.d.i., atendiendo a un determinado numero de
variables (edad, sexo, nivel de adaptacion, nivel de dependencia, recursos de
utilizacion, etc.) y que permita monitorizar la evolucion del proceso de
envejecimiento entre esta poblacion.

2. Elaboracion de un instrumento que recoja una serie de indicadores a fin de
detectar posibles indicios de un inicio del proceso de envejecimiento de las
p.c.d.i. y que permita la evaluacion periodica de estos indicadores.

3. Elaboracién de un cuaderno informativo dirigido a profesionales sobre dife-
rentes aspectos del proceso de envejecimiento en p.c.d.i. (salud, ocio, coha-
bitacion, relaciones interpersonales, etc.).

4. Elaboracion de una GUIA de criterios minimos a la hora de establecer progra-
mas dirigidos de forma especifica al proceso de envejecimiento de las p.c.d.i.

5. Creacion de un “Grupo de Trabajo” que analice de manera continuada, las
nuevas necesidades que vayan surgiendo en el proceso de envejecimiento de
las p.c.d.i. a fin de ir elaborando medidas para mejorar la calidad de vida de
estas personas.

6. Creacion de un “Banco de Datos” con informacion bibliografica accesible
para todos los profesionales referida a las p.c.d.i. de forma general y a las
personas mayores con d.i. de forma particular.
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7. Posibilitar a toda la comunidad implicada en el mundo de la discapacidad
intelectual (familiares y profesionales) el acceso a una informacioén-forma-
cion adecuada para hacer frente a los problemas derivados del proceso de
envejecimiento en p.c.d.i.

II. EL PROCESO DE ENVEJECIMIENTO EN PERSONAS CON
DISCAPACIDAD INTELECTUAL: LA SOCIALIZACION A TRAVES
DEL TRABAJO

PROPUESTAS DE FUTURO

1. Posibilitar un acceso a la jubilacion para los trabajadores de CEE modifi-
cando los criterios que rigen en la actualidad para el personal laboral a par-
tir de los 45-50 afios (discapacidad, enfermedad mental, etc.).

2. Incrementar las valoraciones por minusvalia segin se incrementa la edad,
a fin de lograr las maximas retribuciones ante un futuro abandono de la
actividad laboral.

3. Posibilitar una rapida tramitacion en la obtencion de pension de discapaci-
dad, una vez concluida una actividad laboral remunerada.

4. No separar bruscamente a la persona del CEE o del CO. Hay que evitar
crear talleres especificos para p.c.d.i. envejecidas, ya que pueden generar
una pérdida de autoestima importante y pueden ser ademas, generadores de
estereotipos negativos afiadidos al propio proceso de d.i.

5. Potenciar la figura del profesional especializado en la mediacion entre
empresas y centros de p.c.d.i. para la integracion de estos ultimos en pues-
tos de trabajo normalizado a través de busqueda de perfiles laborales ade-
cuados a su grado de discapacidad.

6. Adaptacion al puesto laboral, en funcion de las necesidades de apoyo que
puedan ir apareciendo en las p.c.d.i. en funcién de la edad.

7. Comenzar a iniciar un proceso de cambio en los CO en el sentido de ir sus-
tituyendo la actividad prelaboral por un incremento de las actividades diri-

158



gidas a un proceso de integracion en la comunidad. En otras palabras, la
actividad del CO deberia incrementar el aprendizaje de habilidades socia-
les, e ir disminuyendo la actividad prelaboral.

8. Los sistemas de refuerzo (la paga) que se establecen semanalmente en fun-
cion de la actividad desarrollada en el taller, deberian ir trasladandose a la
capacidad de aprendizaje de nuevas habilidades sociales de forma progre-
siva, a fin de incrementar las posibilidades de integracion en la comunidad.

III. EL PROCESO DE ENVEJECIMIENTO EN PERSONAS CON
DISCAPACIDAD INTELECTUAL: LA IMAGEN SOCIAL DE LA
DISCAPACIDAD INTELECTUAL

PROPUESTAS DE FUTURO

1. Intentar modificar las adjetivaciones referidas a la p.c.d.i. por parte de la
propia familia y de los profesionales (los chicos, los nifios, la nena o el
nene, etc.) cuando estos tienen ya 45 6 mas afios. Se trata de una “infantili-
zacion perpetua” que genera una imagen de ayuda continua y que no poten-
cia la autodeterminacion de las p.c.d.i.

2. Potenciar, tanto cuanto sea posible, los procesos de incorporacion de las
p.c.d.i. al contexto comunitario a través de la creacion de pisos tutelados
(tan s6lo el 5% de las p.c.d.i. en la Comunidad Valenciana viven en este tipo
de recurso), pisos semiasistidos, actividades comunitarias, etc., evitando al
maximo los procesos de institucionalizacion.

3. Romper el discurso del miedo o rechazo ante las p.c.d.i. como persona
capaz de generar problemas en diferentes ambientes, especialmente en el
laboral, a fin de lograr un verdadero proceso de normalizacion y de inte-
gracion social.

4. Desarrollar campaias de sensibilizacion entre la poblacion, a fin de dar a
conocer las caracteristicas que acompaiian a las p.c.d.i. y utilizar un len-
guaje no discriminatorio, evitando las adjetivaciones que no es convenien-
te utilizar, y cuales son los términos mas idoneos para referirnos a las
p.c.d.i.
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5.

Desarrollar cursos de formacion dirigidos a profesionales que pueden entrar
en contacto directo con p.c.d.i. (policia, personal sanitario, etc.) en deter-
minados momentos, a fin de dar a conocer algunas caracteristicas de p.c.d.i.
que tienen dificultades de expresion ante determinadas situaciones.

Potenciar las actividades de inclusion en el contexto comunitario a fin de ir
modificando la imagen de la p.c.d.i.

IV. EL PROCESO DE ENVEJECIMIENTO EN PERSONAS CON
DISCAPACIDAD INTELECTUAL: LA ATENCION SOCIO-SANITARIA

PROPUESTAS DE FUTURO

. Adaptacion de un instrumento que permita monitorizar determinadas carac-

teristicas del proceso de envejecimiento en p.c.d.i. en cohortes de edad de
40 o mas afios.

. Elaborar y validar un instrumento que permita detectar problemas de dete-

rioro cognitivo en p.c.d.i. a fin de detectar iniciales apariciones de demen-
cias entre estas poblaciones.

. Proporcionar una adecuada formacion a los profesionales socio-sanitarios

sobre la atencion de los problemas de salud en p.c.d.i. en proceso de enve-
jecimiento a través de convenios con las respectivas Consejerias de Sanidad
de las diferentes Comunidades Auténomas.

Posibilitar una correcta atencion socio-sanitaria a las p.c.d.i. desde los pro-
pios centros de atencion primaria de salud o en su defecto, con Unidades
Comarcales conformadas por personal socio-sanitario especializadas en la
atencion a p.c.d.i.

. Potenciar la responsabilidad familiar en la atencion a las revisiones perio-

dicas socio-sanitarias de las p.c.d.i. a su cargo, especialmente cuando éstas
pudieran iniciar un proceso de envejecimiento (a partir de los 40 afios).

Prestar especial atencion a la adaptacion de los diferentes tipos de recursos
a través del establecimiento de ayudas técnicas que faciliten el normal
desenvolvimiento de las p.c.d.i. en proceso de envejecimiento (barras de
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sujecion, suelos antideslizantes, eliminacién de aristas en el mobiliario,
adaptacion de aseos, etc.).

. Realizacion de controles analiticos de forma periddica sobre determinadas

constantes biologicas (presion arterial, glucemia, colesterol, triglicéridos, etc.).

. Realizar un exhaustivo control del uso de fairmacos que pueden dar lugar a

la aparicion de trastornos secundarios (deterioro cognitivo, caidas, sedenta-
rismo, etc.) tales como los neurolépticos y ansioliticos.

. Elaborar programas de promocion de la salud dirigidos a p.c.d.i. a partir de

los 30-35 afios, susceptibles de desarrollar en los diferentes centros que
atienden a estas poblaciones (actividad fisica, hidratacion adecuada, pre-
vencion de caidas, como dormir bien, alimentacion saludable, etc.). Este
tipo de actividades podrian ser recogidas en un cuaderno de buenas practi-
cas de manera que pudieran ser suficientemente difundidas y aplicadas por
los diferentes profesionales que desarrollan su actividad con p.c.d.i.

10. Creacion de una U.D.S. (Unidad de Desarrollo Sectorial), dirigida especifi-

camente al andlisis de necesidades de las p.c.d.i. en proceso de envejeci-
miento que fuera actualizando de forma periddica las necesidades y solu-
ciones que en el area socio-sanitaria posibiliten una mejor calidad de vida
de las p.c.d.i. en este proceso.

11.

En ausencia de profesionales sanitarios de diferentes especialidades (odon-
tologos, otorrinos, neurdlogos, etc.) convenientemente formados en la aten-
cién a p.c.d.i., podria elaborarse un censo de profesionales que atiendan con
eficacia a estas personas y que podria ser consultado por cualquiera que
requiera de estos servicios especializados.

V. EL PROCESO DE ENVEJECIMIENTO EN PERSONAS CON
DISCAPACIDAD INTELECTUAL: EL FUTURO DE LA COHABITACION

PROPUESTAS DE FUTURO

1.

Ejercer un liderazgo efectivo desde la federacion para presentar las nuevas
necesidades de cohabitacion futura de las p.c.d.i. ante la Administracion.
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Realizar estudios presupuestarios, legales y logisticos para conocer las ver-
daderas condiciones del recurso de Vivienda Tutelada.

En cualquier caso, la recomendacion es que la persona mayor con discapa-
cidad intelectual envejezca donde ha vivido, es decir, que no realicemos
cambios significativos en la percepcion del “setting” de la p.c.d.i.

Orientar ¢ informar a las familias desde la federacion y las asociaciones de
las alternativas actuales y potenciales respecto a la cohabitacion de las
p.c.d.i.

Ofrecer asesoramiento a las familias mostrando la experiencia directa de
otros padres que han elegido la opcion de la vivienda tutelada para alcanzar
un cambio de actitud frente a la viabilidad de este recurso.

Otra reciente iniciativa a tener en cuenta es la donacion de viviendas por
parte de los familiares para la creacion de viviendas tuteladas gestionadas
por las asociaciones manteniendo la propiedad de la p.c.d.i. y sus tutores
legales.

Cambio estructural del funcionamiento de los centros para promover de
manera temprana el aprendizaje de habilidades para la autonomia de las
p.c.d.i. dentro de la programacién de sus actividades, con la consecuente
reduccion de actividades prelaborales, en el caso de los centros ocupaciona-
les. Esto se concretaria mediante la formacion y aprendizaje de habilidades
sociales en pro de la correcta convivencia, asi como en habilidades para la
autonomia de las p.c.d.i., tales como actividades basicas e instrumentales de
la vida diaria, a través de talleres especificos en las asociaciones, e incluso por
medio de un modelo de transicion como el Piso Piloto simulado donde se 1le-
varia a cabo la enseflanza de estrategias facultativas como se pretende intro-
ducir en algunas asociaciones.

Intervencion en la comunidad para lograr el cambio de la imagen social de
la discapacidad intelectual con el fin de lograr una adecuada y verdadera
integracion socio-comunitaria de este colectivo.

Fomentar foros de opinién y discusion de las p.c.d.i., siguiendo el modelo
de la Autodeterminacion, donde puedan decidir sobre sus futuras posibili-

162




dades de convivencia, y en los que puedan participar familiares y profesio-
nales.

10. Establecer la figura de un mediador que asegure la adaptacion 6ptima de la
p.c.d.i. a su nuevo entorno de cohabitacién, minimizando las transiciones
bruscas, y que posibilite la convivencia favorable entre p.c.d.i. (“La vivien-
da ideal es aquella que esta formada por gente que quiere vivir junta”).

11. Respetar al maximo a la p.c.d.i. que vive en una vivienda tutelada, tanto su
privacidad como su capacidad de decision diaria, pues se encuentra en su
casa.

12. Facilitar la convivencia intergeneracional que mejora las condiciones de
interaccion entre p.c.d.i. que viven juntas.

13. Posibilitar la convivencia mixta de hombres y mujeres con d.i. en los recursos
de cohabitacion que refleje la realidad social existente de interaccion normali-
zada.

14. Promover la inclusion de personas con diferentes grados de minusvalia, de
funcionalidad y de discapacidad intelectual (incluso profundo, pues se ha
demostrado su adecuada adaptacion a las viviendas tuteladas donde reciben
una atencion mas personalizada) de modo que se posibilita que, entre los
diferentes miembros que cohabitan juntos, se preste apoyo mutuo (modelos
como el Centro San Rafael de Alicante).

15. Algunos profesionales recomiendan fortalecer y ampliar la red social de las
p.c.d.i. para lograr una adaptacion mas efectiva a las viviendas tuteladas.

VI. EL PROCESO DE ENVEJECIMIENTO EN PERSONAS CON
DISCAPACIDAD INTELECTUAL: RELACIONES Y OCIO

PROPUESTAS DE FUTURO

1. Se hace necesario disefiar nuevos programas de ocio alejados del modelo
tradicional (campamentos, discotecas, actividades deportivas intensas,
etc.). Proponemos actividades como viajes, psicoballet, talleres de activida-
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des domésticas (cocina, plancha...), talleres de estimulacién cognitiva,
deportes adaptados, informatica, golf, bolos, playa y piscina, bailes de
salon, musicoterapia, talleres de relajacion (yoga, taichi...), petanca, sende-
rismo a diferentes niveles, salidas culturales por la ciudad, termalismo,
taller de masajes, etc.

2. Intervencion en los procesos de aceptacion y respeto de los compaiieros en
interacciones intergeneracionales de su propio grupo de referencia.

3. Evitar la segregacion del grupo de mayores con d.i. proponiendo activida-
des conjuntas de diferentes grupos de edad.

4. Promover programas de modificacion de las actitudes sociales de rechazo
de la comunidad, para facilitar la integracion “normalizada” de las p.c.d.i.

5. Aumento de las redes sociales de las p.c.d.i. que envejecen.

6. Fomentar la ensefianza de habilidades sociales y técnicas de resolucion de
conflictos.

5.4. Epilogo

En el ano 1995, uno de nosotros fue invitado por la Federacion Valenciana de
Atencion a Personas con Discapacidad Intelectual y a sus Familias, FEAPS Com.
Valenciana, a la presentacion de una Guia de orientacion familiar sobre el proce-
so de envejecimiento de las personas con discapacidad intelectual, que con el titu-
lo: “Envejecer.... jtodo un logro!”, intentaba recoger de manera resumida una serie
de propuestas con el objetivo de propiciar una mejor calidad de vida para las per-
sonas con discapacidad intelectual en su proceso de envejecimiento.

Los organizadores de este acto suponian que desde la experiencia como psico-
logo social especializado en el ambito de la Gerontologia se podrian aportar algu-
nas propuestas que ayudaran a enriquecer las ya presentadas por los autores. No
sé si en ese momento se cumplieron las expectativas de los organizadores, pero si
propiciaron un interés por el tema por parte de uno de los autores de esta investi-
gacion que, ni ellos ni €l mismo, podian suponer en ese momento. A partir de aqui,
dos psicologos sociales especializados en el ambito de la Gerontologia Social,
comienzan a aunar sus esfuerzos para conocer las circunstancias que rodean a las
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personas con discapacidad intelectual en su proceso de envejecimiento, e incluso,
a plantear estrategias de futuro para mejorar la calidad de vida de estas personas.

Lo cierto, es que como nos comentaba en una ocasion la Presidenta de FEAPS
Com. Valenciana, el tema de la discapacidad intelectual “engancha”. Y eso es lo
que nos ha pasado a nosotros. Hasta el punto de haber dedicado casi dos afos de
nuestro trabajo como investigadores a intentar conocer de cerca las caracteristicas
que envuelven a las personas con discapacidad intelectual que pueden encontrar-
se en este momento iniciando un proceso de envejecimiento.

Pero el trabajo, no concluye con los resultados que hemos presentado en las
paginas anteriores. Como sefialamos en el Capitulo 3, es ahora cuando comienza
la actividad mas complicada. A partir de este momento hay que empezar a dise-
flar estrategias para posibilitar un envejecimiento saludable en personas con dis-
capacidad intelectual, aplicar estas estrategias y finalmente evaluarlas.

Se trata de un proceso complejo que intenta provocar determinados cambios
entre los actores implicados en el mundo de la discapacidad intelectual: asocia-
ciones, familiares, técnicos, y sobre todo, las personas con discapacidad intelec-
tual que tienen que decidir, en la medida de lo posible, su propio futuro. Todos
ellos seguiran contando con nuestra desinteresada colaboracion en el futuro.
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