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INTRODUCCION

"Me hago mayor" o d "Derecho a envgecer' de las personas
con retraso mental”

Afirmabala recién fallecida Carmen Rico Godoy: "El envejeci-
miento y d deterioro fisico son terribles, muy duros de aceptar, de
interiorizarlos y de conformarse”.

Paradojas delavida: alin hoy tenemos que hablar del derecho a
enveecer en la persona’con retraso mental . Es significativod reco-
nocimiento de su ideptidad como adultos. La interioridad que
refiere la escritora hace alusién en € colectivo de personas con
retraso mental al "autoconcepto" tan dificil de definir y tan necesa-
rio para afrontar con éxito una etapa que, siendo distinta a veces,
no se percibecomotal.

El cultivo del autoconcepto y delareminiscenciapuedellenar de
contenido programas necesarios para aspirar alo que d vigo psi-
cologo Skinner denominaba como "Disfrutar de lavegez'. El auto-
concepto es clave en su relacion con € autocontrol tanto para pro-
teger su sistema inmunolégico como para € mundo de las
relacionessociales. Ahoraque en e mundo sevivela psicosisde la
seguridad, agudizada con la crisisdel 11 de septiembre de 2001, se
puede entender mejor esta referenciaa lo intimo y personal cuan-
do hablamos de protegernos a nosotros mismos. De otra parte, €
derecho a envejecer implicae reconocimiento de la identidad, de
la propia historia, y para ello hay que cultivar programas de remi-
niscencias.

Si bien parala mayoriade personas sin discapacidad esta expe-
riencia de envejecer es soportada, parala persona con retraso men-
tal en ocasionesel ser adultoy ser, sobre todo, reconocido como tal
frente a su familia, entorno asociativo o sociedad en general, puede
ser un logro; de ahf la alusion a derecho a envejecer.

Uno de | os problemas no pequefios que seles plantean a las per-
sonas con retraso mental que enveecen es d enveecimiento y
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muerte de sus padres. La muerte es un destino dificil deasimilar y
hay que tener presente que en su mayoria no existela esperanzade
un hijo que cuidar.

El tema del envejecimientonos concierte a todos; todos o expe-
rimentamos. Esto puede favorecer d acercamiento. "Todos senti-
mos & mismo pesar y miedo a envejecer; aunque hablamosde ello
como de una plenitud (en aleman Vollendung),solo nos fijamos en
e end, nunca en € voll'.

Hay que ponersealatareade prepararse aenvejecer y envejecer
afrontando la vida. Tanto d nuevo paradigma del retraso mental
como & nuevo modelo de servicios comparten d interés por d
ambiente como recurso fundamental. En la nueva definicion se
valoran las consideraciones ambientales por su importancia para
fomentar d crecimiento y € desarrollo personal, € bienestar y la
satisfaccion dela persona. El ambiente que facilitaesos aspectoses
d "entorno saludable" en d que las personas pueden tener calidad
de vida que siempre en nuestro caso es calidad de-bi-da.

Hay que ponerse alatareay una clave estd en la formacion del
personal. Sin una perspectivade vision del desarrolloalo largo del
ciclo vital sera dificil desarrollar programas exitosos. ASmismo
nada se puede y debe hacer sin contar con las personas protago-
nistas de la historia. El reconocimiento de laidentidad y la consi-
deracion de adultos nos debe llevar a considerar siempre su opi-
nion en la toma de decisiones.

El camino se hace a andar y van haciéndose pistas en alguna
buena précticay en la aplicacion de programas exitosostanto en la
atencion a personas con retraso mental como al colectivode perso-
nas enveecidas.

! Bruckmdller, Maria. 1993.“El Envejecimiento y Deficiencia Mental".
Siglo Cero, 140y “Alter und geirtige behinderung”. Madrid.
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1. IDENTIFICACION DENTRO DEL COLECTIVO DE
PERSONASCON RETRASO MENTAL QUE ENVEJECEN

El curso delavidade las personas con retraso mental presenta
una paraddjicay dramética particularidad, LIegan mastarde, s no
ala adultez bioldgica si desde luego a la mayoria de edad intelec-
tual, cultural y socia vy, precisamente por €lo, se habla de su con-
dicién como de un "retraso”. Por otra parte, por € otro cabo dela
vida, es decir por € final, resulta que envejecen antes, mas deprisa
que las demas personas. Muchos, a partir delos 45 afios han entra-
do en procesos de enve ecimientoque en la mayoriadela poblacion
no se dan hastalos 65/70 afios.

La vida de la persona con retraso mental aparece, en conse-
cuencia, bastante recortada también por € acortamiento en cuan-
to a duracion cronoldgica; y ese acortamiento trae como conse-
cuehcia un peso relativamente mayor de las etapas primera y
ultima: delainfanciay de laveez.

S d énfasis en la etapa intermedia que vamos a denominar
adulta se pone en la autonomia teniendo presente la heterogenei-
dad del colectivo por la etiologia, necesidades de apoyo en funcion
delasalud, dependencia, estructurafamiliar...En la nuevaetapala
amenaza serd una dependenciacada vez mayor, y 10s apoyos esta:
ran orientados a aminorar estos diversos grados de dependencia
parallevar a cabo de la mgor manera las cuestionesbéasicasde la
vida cotidiana. Convieneresaltar que los procesos de dependencia
pueden ser retrasados en € tiempo y aminorados en la intensidad.
La mayoriadelas personas con deficienciaadultas, incluso de edad
avanzada, pueden hacer frente, en cierto grado, a las tareas que
supone la vida independiente, siempre y cuando se les ofrezcan
buenas oportunidades para aprender durante la vida. Estos proce-
SOS suponen una estimulacién continua, un entrenamiento cons-
tante y  mantenimiento de programas que han demostrado efica
ciaalolargo delavidaadulta.
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La mejora de las condiciones médicas y de salud ha alargado
considerablemente la vida humana en general y la de las personas
con deficienciaen particular. El incremento enlaesperanzadevida
dentro del colectivo es significativo.

Grafico 1
Paisescon poblacién méasenve ecida Egperanzade vida
Edad media, en afos, delos paises con poblacion més viga Expectativade vidaal nacer, en afios
) 2.000 2.050 ]
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Fuente: ONU El Pais
Fuente: Diario El Pafs, 28 de febrero de 2001

Esta tendencia se va a mantener por eso cada vez cobra mas
fuerza con perfil propio, lafiguradel sujeto deficiente que envege-
ce. Lasfamiliasy los profesionales cada vez muestran mayor inte-
rés en la busqueda de solucionesiddneas para este grupo.

En este perfil propio ocurre una doble condicion: la edad avan-
zada (franja extensa, de 40/50 en adelante) junto con los procesos
bi ol 6gicos aparejados a ella; y una limitacion significativaen con-
ductas adaptativas. En algunas circunstancias es determinante la
edad, en otras sus limitaciones o la concurrencia de ambos ele-
mentos.
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Gréfico2

Tasade mortalidad para5 afios, especificade laedad (por 100): poblacién holandesa
y personasinstitucionalizadas con deficiencia mental gravelprofunda (SD+, Sh-, total)
Poblacion holandesa Personas con deficiencia
SD+ SD- Tota
N = 14.300.000 N = 3162 N = 14558 N = 17720
edad (198011981 - 198411985) 1979-2983
0 0,83 )
) 0,32 )10,80* )27,78* )25,61*
1-4 020 )
5-9 0,12 1,56 7,16 6,38
10-14 0,11 2,95 5,34 4,95
15-19 0,23 2,28 3,12 2,97
20-24 0,29 1,82 3,55 3,19
25-29 0,30 3,70 2,85 3,03,
30-34 0,36 1,52 2,87 2,59
35-39 0,53 2,23 2,71 2,63
40-44 0,85 6,60 3,92 4,39
45-49 1,45 7,92 5.86 6,22
50-54 2,49 14,08 5,34 6,73
55-59 4,06 31,75 9,55 12,33
60-64 6,55 55,00 10,49 13,23
65-69 10,62 50,00 15,02 16,59
70-74 16,84 50,00 29,90 29,51
75-79 26,23 50,00 27,42 27,42
80-84 38,90 50,00 31,14 30,00
85-89 55,03 100,00 36,35 36,36
90-94 100,00 36,36 36,36
100,00
95 + 100,00 100,00
o 100,00
* 0+4 Fuente: CBS, 1987 Fuente PIGG, 1979-1983
Esta tabla muestra varias diferenciasde mortalidad entre la poblacién holandesa, los residen-
tes deficientes mentales en conjunto, los que padecen el sindrome de Down (SD+) y los que tienen
algun otro diagndstico etiol6gico (SD-).
Fuente: Compilacion: Paulino Azla, 1994. "DeficienciaMental y Envejecimiento”.
Coleccion. Documentos 17/94. Madrid: Real Patronato de Prevencion y Atencidon a Personas
con Minusvalia

o El proceso de envg ecimiento: definicion fuiicional

La vgez es una nueva etapa en la vida humana. Nueva tanto
desde d punto de vista socia como desde € punto de vista indivi-
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dual. Esta afirmacion es més rotunda en la persona con retraso
mental y para sus entornos mas proximos: familia, profesionalesy
entidades prestadoras de servicios. Estamos ante una auténtica
novedad. Esta novedad es la que motiva € interés por compren-
derla

La aparicion de esta etapa de la vida humana ha ido en paralelo
e incluso podriamos decir que ha sido consecuenciadel incremen-
to dela calidad de vida de toda |a poblacion.

Curiosamente e concepto tradicional de vegez solo tiene conno-
taciones negativas. Ad lo reflga @ Diccionario de la Rea Acade-
mia. Hoy en diaesto esta en revision y ya se hablade un desarrollo
continuo y se pone @ énfasisen aspectos positivos.

La definicion funcional apunta a caso individual. El enveeci-
miento no es € resultado del incremento de la edad cronoldgica
sino € cambio en una serie de funciones sensorial es, motoras, cog-
nitivas, personalesy socialesdel individuo.

La edad cronoldgicaes un marcado socia y legal muy sencillo
que no siempre se corresponde con larealidad. Lo importante para
evaluar € envgecimiento es e comportamiento del individuoy los
cambios que acaecen. Definiendo funcionalmentelavegezy € enve-
jecimiento individual estamos considerando de una forma equili-
brada al individuo que enveece.

El colectivode personas con retraso mental es heterogéneo. Sus
necesidadesde apoyoy laintensidad delos mismosvariany requie-
ren adaptaciones individuales. Los cambios psicolégicos son d
resultado de la interaccion de muchas influencias fisicas, emocio-
nales, sociales. Un entorno que ofrece estimulosy actividadessalu-
dables ayudara a impedir o retardar € desarrollo de la apatiay la
inmovilidad. El aislamiento y d retraimiento alientan & deterioro
y aminoran los intereses.

Lo habitual a esta edad es que los padres ya no sean capacesde
proporcionar estimulacién a sus hijos. De ahi la clave en desarro-
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llar e autoconcepto. Al llegar a esta época, la mayoria de las per-
sonas con retraso mental deberan saber con claridad a donde "per-
tenecen” y €l tipo de existencia que pueden esperar llevar durante
el resto de sus vidas. Es clave tomar en cuenta su opinion.

Los efectos del envegjecimiento variaran en funcion del estado
sanitario general, de las disfunciones concretas y de la disponibili-
dad de apoyos mas que de la edad cronol 6gica. Asimismo contaran
el entorno socia y la calidad de atencion. Una menor respuesta
socia o participacion no son necesariamente signos de deterioro.
Conviene hacer un andlisis historico para constatar las diferencias
generacionalesy esperar razonablemente un envejecimiento mejor
en  futuro.

¢ Peculiaridadesdd proceso de enveg ecimientoen las
per sonascon retraso mental

En gerontol ogia es muy conocidala concepcion de Birren (1959)
que sugirio tres componentes de la vejez: la edad biologica, que es
la capacidad de un individuo para sobrevivir, la edad psicoldgica,
gue consiste en las capacidades de adaptacion de la persona, y la
edad socia, que eslaextension en lacual un individuo satisface los
roles culturales y sociales esperados. Esta concepcion es inaplica-
ble al retraso mental puesto que la propia definicién de conducta
adaptativa incluye las limitaciones en la esfera psicol gica-social.

Diversos autores especializados en retraso mental y envejeci-
miento optan por fijar una edad cronoldgica como referencia ini-
cial del proceso de envelecimiento en € colectivo. Aunque se trate
de una decision discutible hay elementos que la justifican: € decli-
nar en las capacidades conductuales en torno alos 50 afios, lainci-
denciay € inicio mas temprano de la enfermedad de Alzheimer
entre personas con Sindrome Down y la duracién promedio devida
maés cortay una esperanza de vida menor que en la poblacion en
general. A esta conclusion se llegaen € estudio que hizo un grupo
mixto IMSERSO-FEAPS cuyas conclusiones se recogieron en una
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monografia de Siglo Cero, en base a una muestra formada segiin
sefialad gréfico.

Gréfico 3

----------- 8D+ — = = .SD- . Poblacién holandesa
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Esperanzade vida de las per sonas con deficiencia mental gravelprofunda
institucionalizadas(con sfndrome de Down y sin sfndromede Down) y dela
poblacién holandesa.

Fuente: Compilacion: Paulino Azda, 1994. "Deficiencia Mental y Envejecimiento”
Coleccion Documentos17/94. Madrid: Real Patronatode Prevenciény Atencion
a Personascon Discapacidad

Conviene una vez mas recal car que no podemos hablar del pro-
ceso de envejecimiento como un proceso unitario, pues la hetero-
geneidad del colectivo hace que cada una de las tendencias apun-
tadas anteriormente se apliquen a determinados subgrupos. Hay
variacionesen funcion de las intensidades de apoyo que se requie-
ren y la expectativade viday € proceso de envejecimiento es muy
diferente en aquellas personas con retraso mental deetiologfa orgé&
nicay con déficits fisicos asociados de aquellos que no tienen han-
dicap-isicos afadidos.

Un aspecto clave es la salud tanto fisica como psiquica. La pri-
mera no muestra diferencias marcadas respecto a la poblacion
general. Las Unicas excepciones se pueden situar en los problemas
ortopédicos y |0s problemas respiratorios y de ofdo medio que afec-
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tan especialmente a personas con handicaps fisicos adicionales,
movilidad pobrey retraso profundo.

Las dos principal es ateraciones psicol 6gicasrel acionadascon la
edad son la demenciay la depresién. En la poblacion general se
estima que los sintomas depresivos se encuentran en torno a 20%
de personas de edad y la demencia se encuentra en torno a 5,8%
de personas mayores de 65 afios. Las ancianos con retraso mental
muestran tasas mas bagjas de asistencia a servicios especializados
siendo las posibles causas:. |la percepciony expectativa de desorde-
nes psiquiatricos por los cuidadores, la contencidn de problemasde
conducta en ambientes institucionalesy la carencia de consgjos u
orientaciones de comparieros para buscar tratamientos.

Algunas respuestas aberrantes que son representativas de altera
ciones emocionalescomo |l as estereotipiasy la conducta autopuniti-
va han sido vistas como tipicas de | as personas con deficiencia men-
tal. Esta confusion se denominaeclipse diagnostico. La hipétesis ha
sido que d déficit intelectual es una caracteristicatan sobresaliente
del retraso mental que los trastornos emocional esque lo acomparian
deben ser pasados por alto o atribuidos a dario intelectual.

Desde un punto de vista practico es bueno insistir a los profe-
sionalesy familiares que tienen contacto directo con las'personas
ancianas con retraso mental para que consideren en primer lugar
la posibilidad de un trastorno psicoldgico. El .diagndstico exclusivo
del retraso mental puede estar oscureciendo otros diagndsticosque
le acompafian. El diagnostico dual o multipleen d retraso mental
no es tan infrecuente como parece.

Sea como fuere y sea cual sea la causa de este proceso, es un
hecho que las capacidades fisicas y 1os rendimientos psicol 6gicos
decrecen en laancianidad. Esto es asi también en las personas con
retraso mental de forma anticipada, al igual que los problemas de
conducta. ,

La,demenciay la depresion en las personas retrasadas ancianas
asi como otros trastornos psicol 6gicos frecuentes deben ser estu-
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diados independientemente para conocer mas acerca de sus mani-
festacionesy los posiblestratamientos. El primer signo consisteen
un cambio de personalidad establecidao en d funcionamiento dia-
rio. Por este motivo, son las personas mas cercanas (familiares,
amigos o profesionalesque trabajan directamente con ellas) quie-
nes detectan inicialmentelos probiemas.

El funcionamiento intelectual de las personas con retraso men-
tal avanza durante una gran parte de su ciclo vital. Excepto en
aguellos casos en que existan condicionesorganicas, € decremen-
to en d funcionamiento intelectual solamente debe mostrarse en
etapas tardias de la vida. He contado muchas veces la historia de
Luis (67 afios) con retraso severo y su evolucion favorableen los
ultimos quince anos en discriminacion intelectual .

La medicién de la conducta adaptativa es otra de las éreas de
mayor preocupacion. Los resultados obtenidos en la evaluacfon de
la competencia social muestran también un avance a lo largo de
todalavidaen éreas relevantes. autosuficienciapersonal, autosufi-
ciencia comunitaria y responsabilidad personal-social. Conviene
mantener la misma cautela que en € caso de la evaluacion de la
inteligencia, pues los estudios igualmente son escasos, realizados
con instrumentos criticablesy aplicados casi exclusvamente a la
poblacién institucionalizada.

Hay otra serie de caracteristicas en las personas ancianas con
retraso mental que conviene conocer de cara ala planificacionde
servicios. Ahf estan las peculiaridades biol6gicas. AUn hoy muchos
piensan que la edad delas personasesladesus arterias. En laveez
la sintesis de neurotransmisores se ve adterada. Comprendiendo
aspectos de hipocampo, corteza cerebral y su relacion con la
memoriay € aprendizaje se tendran |as basesde comprension para
|as personas con dificultad de aprender y rememorar, y las simili-
tudes que presentan en lainfanciacon la deficienciamental y en la
veez con la demencia.

El envejecimiento en general es un proceso biol dgico, genética
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mente programado que se caracteriza por una serie de cambios
somaticos y psiquicos que aparecen inexorablemente con € paso
del tiempo y que afectan profundamente a la vida de la persona.

No creo que se pueda hablar de un modo especifico del envege-
cimiento en la persona con retraso mental. Esta envejece de acuer-
do con sus caracteristicas fisicas y psiquicasy en relacion con su
calidad de vida previa, de conformidad también con las complica
cionesinherentes o dependientes de la causa que determine | a defi-
cienciay de acuerdo con € grado de integracion familiar y social.

En general se puededecir que d proceso de envejecimiento sera
tanto peor cuanto mayor seala patologia asociada: por g emplo, un
adulto con demencia severa, con pardisiscerebral quele ha condi-
cionado una tetraparesia y crisis epilépticas, etc., tendra sin duda
durante la vgiez una calidad peor que la persona con deficiencia
mental que alo largo de su vida ha tenido plena autonomia moto-
ra, y las tendencias médicasy asistencialesseran también durante
los ultimos anos totalmente diferentes.

Cadauno tienelavegez que paulatinamente haido preparando a
lo largo delavida. De ahi que la mejor manera de preparar laveez
seavivir en plenitud cada etapa previa.

Algunosrasgosy aspectos médicos son peculiaresen determina
dos grupos de personas con retraso mental. Ad en las personas con
Sindrome Down |la enfermedad de Alzheimer, las cataratas y las
alteraciones de tiroides van a ser tres de los procesos mas signifi-
cativos que pueden alterar su envejecimiento.

El subgrupo integrado por las personas con pardlisis cerebral,
debido a suslesionesmotoras desde d nacimiento o primerainfan-
cia, las alteraciones Oseas, articulares y musculares van a ser muy
significativas e intensas con los afios. Las cifosis, escoliosisy cifo-
escoliosis van aumentando progresivamente condicionandd una
anatomia cada vez més desordenada. Como consecuencia de su
inmovilidad total o parcia y de sus graves patologias de columna
suelen ser probleméticas la actividad respiratoria y la nutricional.
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De ahi que en ocasiones los ancianos con paradisis cerebral sean
una poblacion de riesgo.

En & caso de las personas con retraso mental Ilgero sin otras
patol ogiasasociadas, en principiono hay ningunarazén para supo-
ner que su proceso de envejecimiento sea sensiblementediferente
del dela poblacion genera y su esperanzadevidadebeser ladelas
demas personas con antecedentes socioecondmicos y ,culturales
similares. En dlos hay que destacar lagran incidenciacon los afios
de los problemasde conducta como la hiperactividad y la agresivi-
dad. Su toleranciaa lafrustracion es menor y sus desgjustesal tra-
bajo, o lafamiliay ala sociedad y su deterioro son mas frecuentes
gque en la poblacion general. Vivimos en una sociedad tremenda
mente competitiva que tiende a la marginacion y a rechazo de
més débil o de menos dotado.

Ah{ esta la paradoja, por g emplo, de que en principio una per-
sona no puede jubilarse antes de los 65 afios, sin embargo, es un
hecho evidente que muchas personas con retraso mental ligero, a
partir de los 50 afos presentan déficit de atencion y afectividad
incompatibles con una actividad |aboral estable y ordenada.

Tras esta descripcion de las peculiaridades en € proceso de
envejecer es bueno recapitular:

Retraso mental significaun funcionamientointel ectual general
notablemente por debajo del promedio, que existe junto con defi-
ciencias de adaptacion y que se manifiesta durante € periodo de
desarrollo.

Ancdano esd individuo de edad avanzada que experimenta una
disminucion en su capacidad funcional debido a una pérdida pro-
gresiva de reservas fisioldgicas y que desempefia roles sociales y
culturalesque le caracterizan como tal.

Al ligar ambos conceptos, € de retraso mental y € de anciano, a
mismo tiempo hay que tener presenteel concepto de normalizacién.

Losinterrogantesabundan jen qué momento empiezala ancia-
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nidad en las personas con retraso mental % Qué parte se explicapor
la edad y que otra por la peculiaridad del retraso mental ?{ Cud
debe ser € proceso de intervencion?{ Cémo orientar la planifica
cion de servicios?

Sin &nimo de dar respuestas esbozo algunoscriterios:

El proceso de envejecer estan variablecomoen € restodela
poblaciény siempre hay que contar con las diferencias indi-
viduales.

Convieneclarificar en qué medidainfluyen en € proceso de
envejecimiento de cada uno los problemas asociados a la
propiadeficiencia

Resulta dificil aplicar un criterio cronolégico uniforme para
identificar al colectivo.

Hay disparidad ala hora de evaluar d contexto més idéneo
que conlleve mas calidad de vida 'y sea mgor predictor del
comportamiento de este grupo.

Esdificil saber si |as personascon retraso mental tienen con-
ciencia de que sus organismos cambian y de que se encuen-
tran en una etapa nueva de su vida. Es posible que su auto-
concepto sea un tanto incorrecto. Por tanto también la
capacidad de crear mecanismos nuevos para adaptarse a la
nueva situacion estara menguada. El autocontrol serd mas
escaso Y habra repercusionesen d sisterna inmunol égico.

En un afan deir descubriendo |as caracteristicas de este proce-
so de enveecer se inscriben diversos estudios de campo. De mane-
ra orientativa se puede referenciar que las conclusiones generales
de estos estudios apuntan a lo siguiente:

Salvo en algunos sindromes, no existen sustanciales dife-
rencias en cuanto alaforma de enve ecer en la persona.con
retraso mental y la poblacién.

Se da un envejecimiento prematuro.
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Actualmente es més relevante d hecho de ser persona con
retraso mental que ser vigo.

El sexo no es determinante en el proceso de enveiecimiento.
Envejecen igua los hombres que las mujeres con deficien-
cia

En general, las personas mayores con retraso mental que
viven en la comunidad tienen, més capacidad intelectual y
fisica y un comportamiento mas adecuado que las de la
misma edad gue viven en instituciones.

La necesidad y la provision de Servicios Psiquiétricos dismi-
nuyen cuando aumentan laedad, deformaquelosindividuos
retrasados mentales "ancianos-jovenes' precisan mas servi-
ciosquelos"ancianosvigos' (Janicki & Mac Eacheon, 1984).

Pasan por experienciassimilares a la poblacién anciana en
una edad anterior. A4 se ven afectadas por incapacidad fisi-
ca, desequilibrioen laactividad mental eingresos bgjosy un
reducido potencial de acceder a €ellos; 'un sentimiento de
abandono personal e indiferenciadela familiaen una edad
muy temprana, gran disponibilidad de tiempolibrey caren-
ciade medios para emplearlo en ago.

A pesar del envejecimiento precoz lo que subsiste de poten-
cialidad unido a la tarea que realizan los profesionalesy €
entorno familiar pueden permitir una calidad de vida. Se
puede mejorar constantemente d tiempo que queda por
Vivir.

Las expectativas y o que las supera, la esperanza, pueden
movilizar nuevas fuerzas para que se reconozcaentre otros

derechos d de envejecer dignamente como paso previo a
envejecer con calidad devida.

La mayoria por no decir latotalidad delas personascon retra-

so mental que estan en proceso de envegecimientoen & ama
necer del sglo xx1 ni fueron a centros de integracion ni han
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causado derechos de jubilacion como trabajadoresde CEE no
sabiendo |o que es una carrera normativa: pasos de la inde-
pendenaaaladependenaa, ni han congtituidoun hogarfarnl-
liar propio. Pero quizas esto no sea asi unas décadas mas
tarde. Convienepor tanto esperar y volver a analizarlo.

En palabrasde Joan Escolar, en su Ponencia" I ntervencion acer-
ca de la Jubilaciéon” de Seminario de Oviedo 2000, & enveeci-
miento de la persona con retraso mental es un nuevo periodo no
determinado por una edad cronolégicani por un hecho significati-
VO que suponga un cambio radical en su vida o costumbres. Es un
proceso lento que viene determinado por toda una serie de sinto-
mas indicativos de una nueva realidad que despacio ira configu-
rando, para unos un marco asistencial masintensoy para otrosun
reto para poder adecuar su vidaa unasituacionde "jubilacion” real
con todos los apoyos necesarios para hacer de su vida diaria una
alternativallena de expectativas, ilusiones, de poder disfrutar real-
mente de su tiempo libre. De poder gozar de sus amigos, su fami-
lia, de su pargja, de su vivienda propia, practicar sus aficiones, via
jar, poder hacer todo aquello que en su vida laboral no pudo
redlizar, sin prisas, Sn horarios, sin estrés. Sin la presion de un
"control" o sobreproteccion ma entendidos.

El marcodela"jubilacion” hade suponer parad trabajador que
termina su vida laboral activa una nueva etapa de su vida debida-
mente disefiada con su colaboracion y con las garantias de un
apoyo permanente pero "a distancid’. Con unas prestaciones eco-
némicas justas y dignas.

Pero también hemos de advertir que la "vgez" de calidad no se
improvisa. La calidad de vida dependeraen gran parte de su vida
anterior. La vgez de las personas con retraso mental es un obser-
vatorio impresionantedelos errores que todos hemos cometido en
la educacion de estas personas. Errores de profesionales, de fami-
lias, delas Administraciones, nuncadela personacon retraso men-
tal. Menuda responsabilidad. Todo |o que sembremosen € presen-
telo recogeremosen d futuro.
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Es una lastima que hayamos perdido datos y referencias, pues
hasta ahora nuestros ancianos han envejecido o bien en Institucio-
nes Psiquiétricas o Centros de beneficencia o en las propias fami-
lias, sin que ello hay generado estudios, andlisis, descripcion de
situaciones. Sabemos que eran otrostiempos, pero habiay hay pro-
fesionales que han "despreciado” un elemento importantisimo del
que hoy no podemosdisponer,y hemos de empezar de nuevo. Sea
mMos positivos, nunca es tarde cuando llegan. Pero estemos derta:
d hoy no volvera

2. ALGUNOSTESTIMONIOS DE LOSPROTAGONISTAS

Se trata de transcribir con fidelidad |a espontaneidad de testi-
monios directos de quienes se encuentran dentro del grupo objeto
de nuestra reflexion.

El contextoesd delavidadiaria. Las personasviveny trabajan
en una comunidad inserta en € medio rural de Tierra de Campos
en Castilla. Son hombres y mujeres que superan los 55 afios. Clave
ha sido la colaboracion de la Educadora Eva del Rioy otros profe-
sionales para poder completar esta aportacion con estas frases que
rezuman vida?:

o Nosoy muy viga pero ahora me canso més. Sagrario, 58 afios.

e Antes hacialas labores en casa y ahora tengo mas activida-
des que me gustan. Sagrario, 58 afos.

2 Completar esta vision con € Encuentro sobre Autoimagen que se
condensa en la Reunion Nacional de Palencia 1990. Ve publicacion en
bibliografia: Ramos E y Equipo. (1991)“El Futuro de los Deficientes Men-
tales para envegjecen". Valladolid: Colecciéon FECLAPS / Fundacion Centro
San Cebridn.
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Como ahora tengo la tensiéon muy alta no puedo comer
como antes. Juana, 75 afios.

Cuando voy a casa tampoco me quedo mirando. Celestino,
65 arios.

Cuando me jubile no quiero hacer nada. Celestino, 65 afios.

Me gustaria vivir solo. Ya melas arreglaria yo. Celestino, 65
anos.

Lo importante es que tenga salud. Sagrario, 58 afios.

No puedo hacer |o mismo de antes, |0 hago peor y me canso
antes. Carmen, 61 afios.

Yo ya estoy fijo aiquﬁ, paratodalavida, hastaque me muera.
¢Tu también? José Manuel, 65 afios.

Me encuentro mas a gusto y mas satisfecho. Filomeno, 63
anos.

Todavia puedo correr y hacer, gimnasia. Filomeno, 63 afios.

Si muero de repente mellevasa enterrar a Navadel Rey (su
pueblo). Dice riendo José Manuel, 65 afos.

Me gustariavivir solo con los comparieros que me caen bien.
Carmen, 61 afos.

La casa me gusta limpiarla yo, y me gustaria hacerme la
comida. Carmen, 61 afos.

Si tuvieramadre no estaria aqui. Carmen, 61 afos.

Antesiba corriendo a laermita, ahora nada eso. Y cada vez
menos. Antonio, 64 anos.

Cuando estoy de vacaciones tengo ganas de venirme porque
aqui estoy entretenida con los amigosy comparieros. Cande-
las, 66 afos.

Estoy peor porque ando despacio. Nieves, 61 afios.
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‘¢ Me gusta hacer cosas con los jubilados del pueblo. Filonte-
no, 63 anos.

o Antes vivia solo, comia los garbanzos duros y frios, estaba
abandonado. Ad que ahora Vivo COMO un rey. Filomeno, 63
anos.

e YO 0y igua que antes. Todaviano soy muy mayor. Samuel,
59 afos.

3. DATOS ESTADISTICOS - SOCIODEMOGRAFIA. “CADA
VEZ SOMOS MAS LOS VIEJOS”

S observamosla evolucion demogréaficade Espana, y estasitua-
cionessimilar en € resto de paises occidentales, la constante esla
verificacion de que € nimero de personas mayores crece porcen-
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tualmentey parece que asi va a seguir, al menos hasta la mitad del
sglo xxi. Delamismamanera, esto tendrareflgjo en € colectivode
personas con retraso mental.

Grafico4
EVOLUCION DEMOGRAFICA, ESPANA 1998-2050
1998 2000 2010 2020 2025 2050

Mujeres0-15 3.235.098 3.103.051 3.054.207 3.077.266 2.854.911 2.646.536
Mujeres16-64 13.385.839 13.417.380 13.395.421 13.053.967 12.933.337 10.839.378
Mujeresé5+ 3.743.249 3.900.457 4.280.358 4.740.728 5.142.943 6.851.633
Mujeres70+ 2.642.313 2.787.054 3.244.779 3.557.969 6.768.865 5.490.261
Varones0-15 3.423.070 3.283.410 3.212.409 3.228.641 2.996.499 2.784.687
Varones16-64 13374916 13.419.567 13.422.733 13.037.368 12.850.234 10.768.298
Varones65+ 2.690.481 2.817.464 3.095.217 3.494.961 3.795.112 5.225.448
Varones70t 1.740.418 1.853.795 2.179.341 2.440.016 2.597.304 3971515
TOTAL 0-15 6.658.168 6.386.490 6.266.616 6.305.927 5.851.410 5431223
TOTAL 16-64 26.760.755 26.836.947 26.818.154 26.121.335 25.783.571 21.607.676
TOTAL 65+ 6.433.730 6.717.921 1.375.575 8.235.689 8.938.715 12.077.081
TOTAL 70t 4382.731 4.640.849 5.424.120 5.997.985 6.384.169 9.461.776
 Sobre poblacién de 16-64 afios (%) . e el S |
0-15 249 238 234 41 27 25,1

65+ 20 750 275 31,5 34,7 559
{isobre poblacion de 16-69 afios (%) . - e T R e i e S :
70+ ‘ 15,2 16,1 18,9 21,2 25 91
fisobre total poblacion (%) ’ ’ PR TR B e e I T e
0-15 16,7 16,0 155 ~ 155 144 _ 139
16-64 67.2 672 66.3 64,2 63,6 55,2

65t 16,1 16,8 182 20.2 22,0 309

70t 11,0 11,6 B4 14.6 157 24,2
Fuente Calculos de Juan F Gimeno a partir dedatosfacilitadospor JA Fernéndez Cordon

[ Fuente: Diario El Pafs, 4 de febrerode 2001. : N i J

Hoy dia contamos con dos grandes referentes que nos permiten
establecer algunas relacionesy apuntar tendencias de futuro. Uno
es la "Encuesta sobre Discapacidades, Deficienciasy Minusvaia'
de 1987y otralarecién publicada" Encuestasobre Discapacidades,
Deficienciasy Estado de Salud”.de 1999.

En 1987 de una poblacion total de 38.341.138, |as personas con
discapacidad eran 5.743.291, que representabad 14, 97% siendo €
grupo de 65 y mas afos de 5.146.425, que representaba e 13,42%,
de entre los cuales 2.895.407 eran personas con discapacidad.

3
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Al detallar la Encuesta de 1987 las personas de 65 y més afos con
alguna discapacidad segun la deficienciaque la ha originado y la
edad, se sefialaba por retraso mental 9.424 discriminando en
profundo y severo: 1.368; medio: 5.040y ligero: 3.017 siendo a su
vez € desglose en la misma categoria @ siguiente, por grupos de
edad:

fesi69 [ 70m74 | | 75179 | | 80/84 | [85 y sig.|

{Profundo

530 460 378 £ S

iy severo | - :

IMedio 2640 gosTidogd o Beduae il
‘Ligero 1.065 © 1.045 340 424 142

Por sexos, los varones de 65 y méas afos eran 3.217 'y las mujeres
6.207.

Convienetener presente que d retraso mental aparece engloba-
do dentro del grupo Psiquicos junto a enfermedades mentales y
otrasy queen € epigrafe de mixtasaparecela pardlisiscerebral con
una poblacion total de 65y mas afios de 7.240 personas.

La Encuesta de Discapacidades, Deficienciasy Estado de Salud
€S una gran operacion estadistica en forma de macroencuesta
(79.000 viviendasy 220.000 personas aproxi madamente).
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Griéfico 6

M Personasdiscapacitadas

DISCAPACITADOSY DEFICIENCIASEN ESPANA

Fuente: INE

NUmeroy % en su grupo de edad. B Por edades
Menoresde seis afios GLN% Tasapor 1000 habitantes
49.577 Hombres | [Mujeres
Entre 6y 64 afios 76,60 B Tod 10267
1.405.992 G 459% 21,71 MENosde6.aios | 53 5
17,80] Deo 16,25
Dg¢ 65y més afios 3B53 Y| Del7addanos 17542
2.072.652 G 32,21% 89,10} De_45 a64aiios | 19867
246931 De'65a 84 amos 132251
591,641 De 85 afios y méas 1656.58
H POR COMUNIDADES
Tasa
por 1.000
habitantes B SEGUN LA CAUSA
En%
1 Menos En gris la principal causa dela deficiencia
de 27 & fe)
[ 2740 }:;% %, % %%e '16%
E_ 1404 9, % () Ys
:5 5; 458 & Tipo de defici. % %o %!Q 4 R %{7
; 0 Mental 42,70 4,36 | 27,30 | 15,48 10,16
Més de Visual 2583 | 16,91 {4495 | 11,57 | 074
Del ofdo 16,85 | 820 | 5861 ] 1494 [ 1,41
40,9 Osteoarticular 7,66 | 23,41 | 59,13 9,54 0,25
v w7 -‘J Del sit. nervioso | 22,68 | 14,46 | 48,34 | 13,48 1,04
Ve
r 58,7 T
EL PAfS

[ Fuente: Diario El Pafs, 20 de enero de 2001

Esta orientada a cubrir las necesidades de informacién sobre los
fen6menos de la discapacidad, la dependencia, € enveecimiento
de la poblacién y d estado,de salud de la poblacidn residente en

Espana.
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Grafico 7

1. Personascon discapacidades seglin grupos deedad y sexo |

Total Total
Cifrasabsolutas  _Cifrasrelativas Varones Mujeres

TOTAL 3.528.221
| MenosdeBanos i a9y
| DeGaisafios -~ ¢ .. 768284

De 6 a 9 afios 29.782

10 a 15 afios 38.502
k  befBaddaros . ° I T8i9498 0 -t 726 :
16 219 afios 44.290 1,26 28.058 16.232
20 a 24 afos 59.048 1,67 36.385 22.663
25 a 29 afios 78.275 2,22 48578 29.697
30 a 34 afios 107.631 30,5 64.514 43.117
35 a39 afios 115.171
40 a 44 afios 115.080
| Dedbabdanos. Tges1s
45 a 49 aflos 135.075
50 a54 afios 170.834 4,84 74.872 95.962
55 a 59 afics 210.962 5,98 96.639 114.323
60 a 64 afios 301.342 141.830 159.512
|  De65ymasanos” 0072652 733800 338843
65 a 69 afios 386.338 161.083 225.255
70a74 dfios 457.269 12,96 168.643 268.626
75a79 afios 476.926 13,52 172.670 304.256

80a 84 afios 370.701 10,51 120.382 250.319
f BSymasdnos L B8iAiB VG

Fuente: Encuesta sobr e Discapacidades, Deficienciasy Estadode Salud 1999. INE

El tema de la dependencia se concentra especialmente en las
personas mayores como Consecuencia del proceso de enve
jecimientodela poblaciony seincide especialmenteen | os aspectos
mas determinantes de la dependencia, como son las ayudas de otra
persona, las caracteristicas de los cuidadores y & grado de
severidad de |l as discapacidades.

El niUmero total de personascon discapacidadesen Espaniaesde
3.528.221 o que supone un 9% dela poblacion. Quizés una aclara
cion de este nimero tan sensiblemente inferior alos datos de 1986
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€s que aqui se toma en cuentala percepcion del propio sujeto. Se
han cuantificadolas discapacidades percibidas por |a poblacion.

Graéfico8
fREnsaEend i
El nimero total de “?Hﬁ %"r LA
. . 1 if}i‘é *f STl Y !gl
personas con discapacidades  Jqe % b g R e T b
nEsparacs358221,  [iliAiEi Bt
lo que supone un 9% 1 g';'l; Py
de la poblacién FOETIN AT
g (et
R RE T
fuk et

Eente: Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud 199. INE

L as discapacidades son |as consecuencias de | as deficienciasdesde
d punto devistadd individuo; las discapacidades representan, por
tanto, trastornos a nive de las personas.

Las deficiencias hacen referencia a las anormalidades de la
estructura corporal y de la aparienciay ala funcion de un érgano
0 sistema cual quiera que sea su causa; en principiolas deficiencias
representan trastornos a nivel de érgano.

El nimero total de personascon 65 afiosy méas afios con disca-
pacidadeses de 2.072.652.10 que suponed 32,21% dela poblacion
en ese grupo de edad que asciende a 6.434.524y representad 16%
de la poblacion total en Espafnia.
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Grifico 9

9. Personasde 65 y mas afos con discapacidadessegin
los grupos de discapacidades .

Personas Tasa por
con discapacidades  1.000 habitantes
_ de 65y maés afios
froTaL - v s R 322,11 ‘j‘
Ve 697.778 108.44
Ofr 665.479 103,42
Comunicarse 180.264 28,02
Aprender, aplicar conocimientosy desarrollar tareas 335.426 52,13
Desplazarse 809.383 125,79
Utilizar brazosy manos 644.887 100,22
Desplazarsefuerade hogar 1.352.194 210,15
Cuidar des mismo 561.830 87,31
Redlizar |as tareas de hogar 984.881 153,06
Relacionarsecon otras personas 338.519 52,61

NOTA : Uamisma personapuete estar en més de una categoria de discapacidad.
Fuente Revigon delas Proyeccionesck Poblacién en based Casode Poblacién de 1991, a15 de mayol999

Fuente: Encuesta sobre Discapacidades, Deficienciasy Estado de Salud 1999. INE.

Gréfico 10

Eln ntimero total de personas , _ Personas de 65 y més afios

canacidades “Tasa nior.

CapaciQaqes, 1asa por

“de 65y mas afios con dlsrapacxdades 166 hﬂmgm de 6y més afos
e Espiiaes 2.072.652,
1 ue u oneuin 32, 21%
apo acién en ese- .
grup de edad .

[ Fuente: Encuesta sobre Discapacidades, Deficienciasy Estado de Salud 1999. INE.
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Cas el 70% de las personas mayores con discapacidades tie-
nen dificultades para realizar las actividades de la vida diaria
Para 967.713 personas, la dificultad es grave. Las actividades de
la vida diaria consideradas son: realizar cambios de las posicio-
nes del cuerpo, levantarse, acostarse, desplazarse dentro del
hogar, deambular sin medio de transporte, asearse, controlar las
necesidades, vestirse, comer y beber, cuidarse de las compras, de
las comidas, de'lalimpiezay planchado de la ropa, de lalimpie-
zay mantenimiento delacasay del bienestar delos miembros de
lafamilia.

Grafico 1l

| Distribucién de las discapacidades en grupos.
Personas de 65y mas aiios

—  Aprender, aplicar conocimientos
y desarrollar tareas. 5,59%

~ Desplazarse

)

Comunicarse. 2,19%

e Ofr. 5,71%
Utilizar
brazos y manos

9,20% Ver. 7,49%

Relacionarse
con otras personas

Desplazarse 4,48%

fuera del

hogar

18,84%

Cuidar d Realizar lastareas
-uicar de del hogar 25,219

Si mismo

9,45%

Nota cuando una per sonapadecede masde una discapacidad de un mismo grupo, se contabilizan todas

[Fuente: Encuesta sobre Discapacidades, Dericienciasy Estado de Salud 1999. IN EJ
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Grafico 12

Personasde 65 y mas afos con discapacidadessegin los
grupos de discapacidades. Tasa pr 1.000 habitantesde 65 y mas afios

Ve |
Oir
Comunicarse §
Aprender, aplicar conocimientos y desarrollar tareas § ; $
Desplazarse _ _
Utili:  brazos, manos_“" = =1
DNesnlazarce ©--- 2-1 - - P
Cuidar desi mismo PENEEEEG_——— | ’

ncalzar 1a> 1laIcas uct HUEal we

Nota: Una misma persona puedeestar en mas de una categor iade discapacidad

Fuente: Encuesta sobr e Discapacidades, Deficiencia* y Estado de Salud 1999. INE. I

Grafico 13

=
- 10. Personas de 65 y mas afios con discapacidades para las :
actividades de la vida diaria segiin el maximo grado
de severidad :

Severidad V Personas con
s discapacidades
-TOTAL 7 ‘ 1.423.962
Discapacidad moderada 425.049
Discapacidad severa - ~479.870

~Discapacidad total L 487.843 §
No consta_ 31 199 .
Fuente: Encuesta sobre Discapacidades, Deficienciasy Estado de Salud 1999. INE ]
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El total de personas con discapacidad mayores de 65 afios asciende
a2.072.652 cifraquesiguesiendo inferior alosdatos delaencuesta
de 1986 identificandose d tipo de deficiencia de retraso mental

5.391 siendo retraso mental profundo y severo: 1.242, moderado
2.036, y levey limite 2.113.

Graéfico 14
11. Personasde 65 y masanos con discapacidades
por Comunidades Auténomas
Poblacion total ~ Personas con Tasa por
de65ymas discapacidades 1.000 habitantes
afios de65yméasaiios
| TOTAL : 6434524 2072652 i PP RE
{ Andalucia - ~ - 985946 . - 388837 . | 39438
EAragén 240.635 : 64548 - 268,24
§ Asturias (Principado de) 212760 - - 63.776 90098
¢ Baleares (Illes) 114.364 29.684 25955
i Canarias 190.607 51.891 272,24
+ Cantabria ¢ 94.342 . 29748 : 315,32
" Castillay Leén . 512.714 ‘ 191.087 372,70
| Castilla-La Mancha . 317.647 '107.881 339,62
Catalufia 1.033.387 339.553 328,58
¢ Comunidad Valenciana o ’ 625404 . | 181954 30053
{ Extremadura : =0 188.044 67189 357,30
[ Galicia 520.028 3 168.620 324,25
# Madrid (Comunidad de) y 751.468 1197.804 ; 263,22
 Murcia (Regién de) - ; : 154.600 62.558 - 404,90
¥Navarra (Comunidad Foral de) . 90.789 26.124 287,75
Pafs Vasco 337.296 80693 239,24
Rioja (La) 48.441 8877 i 183,25
Ceuta y Melilla 16.152 5,831 | 360,99
Fuente: Revision de |as Proyeccionesde Poblacionen baseal Censo de Poblacién de 1991, a 15 de mayo de
1999
[Fuente: Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud 1999.INE.
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.Gréfico1s

el tipode deficieﬁngiaqqg lasha originado

[~ 12. personasde 65 y mas afios con discapacidadessegiin

Personas con
discapacidades

Deficiencias rnentales
Retraso madurativo
Retraso mental profundo y severo
Retraso mental moderado
Retraso mental leve y limite
Demencias
Otros trastornos mentales
Deficiencias visuales
Ceguera total
Mala visién
Deficiencias del ofdo
Sordera prelocutiva
Sordera postlocutiva
Malaaudicién
Trastornos del equilibrio

~ Deficiencias de lenguaje habla y voz
Mudez (no por sordera)
Habla dihcultosa o incomprensible
Deficiencias osteoarticulares
Cabeza
Columna vertebral
Extreniidades supenores
Extiernidades infenores
Deficiencias del sistema nervioso
Pardlisis de una extremidad superior
Pardlisis de una extremidad inferior
Paraplejia
Tetraplejia
Trastornos de la coordinacién de movimientos
Otras deficiencias del sistema nervioso
Deficiencias viscerales -
Aparato respiratorio
Aparato cardiovascular
Aparato digestivo
Aparato genitounnario
Sistema endocrino-metabdlico
Sistema hematopoyético y sistema inmunitario
Otras deficiencias o
Piel
Deficiencias multiples
Deficiencias no clasificadas en otra parte
No consta

TOTAL T 2.072.652

227542
0
1.242
2036
2113
127 406
95.599
567.961
33.386
536.191
542.219
2168
39705
496 909
8028
31733
2591
29 142
767413
1369
275 753
172 419
451766
168 330
9150
12 717
9003
5.375
83.988
59.431
208715
39.262
96 467
11388
20 626
44969
4.658
474703
1.637
456.786
18.178
47.493

Nota: Una misma persona puede estar en més de una categorfa de deficiencia
Fuente: Revisién de las Proyecciones de Poblacién en base al Censo de Poblaci6én de 1991, a 15 de mayo de 1999

Tasa por
1.000 habitantes
de 65 y més aifios
322,11
35,36
0,00
0,19
0.32
0.33
19,80
14,86
88,27
5,19
83,33
84,27
. 0.34
6,17
77.23
125
4,93
0.40
4,63
117,71
021
42 86
26.80
70,21
26,16
1,42
1,98
1,40
0,84
13,05
9,24
32,44
6,10 -
14.99
1.77
3.21
6.99
0,72
73,77
0,25
70,99
2,83
7,36

I.lz 7 £ncuesta sobre Discaoacidades. Deficienciasy Estado de Salud 1999 INE
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Gréfico 16

Per sonasde 65 y masafios con Digribucion de lasdeficiencias
disca acidadessegun el tipo engrandesgrupos.
de deficienciaque las ha originado. Personasde 65y masarios

Tasapor 1.000 habitantes
de 65 v masanos

Nota: Una misma persona puede estar en mas
de una categoria de discapacidad

140

120

100

80

60

Ml Deficiencias mentales

Deficiencias visuales
|7 Deficiencias del oido

Deficiencias del lengugje, hablay voz

R Deficiencias osteoauricul ares
Deficiencias del sistema nervioso
Deficiencias viscerales
Otras deficiencias

40

Fuente. Revisi6n de |as Proyecciones de Poblacion en baseal Censo de Poblacién de 1991, a 15 de mayo de 1999

| Fuente: Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud 1999. INE |

Curiosamente los datos absolutos no se corresponden con la
expectativa de incremento en la poblacion con retraso mental en
este grupo de edad. Habrd que ver los resultados definitivos y
buscar quizas en € origen y metodologia de la macroencuesta la
razon de algo que la obviedad sefiala como incremento y que las
instituciones dedicadas al sector constatan en € dia a dia, lo que
llevaareorientar los servicios.

Otra fuente para conocer las caracteristicas de los ciudadanos
que han sido reconocidos como minusvalidoses la Base de Datos
Estatal de Personas con Discapacidad. Aqui € sistema de recogida

47



de datos es a partir de los expedientes de valoracion que compren-
de solamente a quienes, voluntariamente han solicitado la valora
cion de su grado de minusvalia. Abarca desde 1970 hasta mediado
de 1999. En 1991 se implant6 una nuevaforma de clasificacion res-
pondiendo al tipo de informacion demandada y adecuandose a los
datos contenidos en los dictamenes de val oracion. El concepto defi-
ciencia es  mismo con € que la clasificacion Internacional de
Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias define e primer nivel
de consecuencias de laenfermedad s bien ha tenido que adaptar |a
estructura de las OMS a la informacion contenida en los dictame-
nes.

Esta fuente a hacer relaciones con la poblacion general emplea
los datos del Padréon de 1996 y a referirse ala poblacion minusva-
lida hace referencia a su propia base de datos IMSERSO, 1999. La
estructura por edades de la poblacién declarada minusvalida es la
siguiente:

0-14

s
35-64
655}

Vemos que d porcentual de mayores de 65 afios en € colectivo
es del 25% siendo este un porcentual muy superior a que este
grupo de edad representa en la poblacion general que es del 16%.
De forma general se puede decir que la poblacién de minusvalidos
tiene sus caracteristicas propias desde las perspectivas demogréfi-
cas, que no son equiparables a las que serian propias de un censo.

Al considerar que esta poblacion no es un grupo homogéneo en
cuanto a grado de minusvalia se observa una proporcion relativa
mente baja en los extremos:. leve y muy grave, y alta en los grupos
intermedios: moderado y grave.
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Leve, menos de 33% 160.937

-

Grave entre 65-74% 385.085

Muy grave, més de 75%

En este estudio esimportante resaltar laincidenciadelaedad en
d colectivoincluido dentro del tipo "retraso mental" donde |os por-
centuales se presentan diametralmente opuestos al resto, pasando
de ser un 27% entre los nifios, un 48% entre los jovenesy un 23%
en la edad adulta y précticamente insignificantesen € colectivode
los mayores. La misma fuente aclara (desde mi punto de vista de
forma un tanto difusa e imprecisa) como posible causala aparicion
y deteccién temprana de este tipo de deficiencia, asi como la gran
importancia de laintervencion precoz para ayudar a desarrollo de
todas las capacidades del nifio y su integracion educativa-laboral.

Lo que esta claro es que en funcién de qué fuente se mangje se
puede hacer una proyeccion u otra. |ndudablemente habra que tra-
bajar bastante los datos de la Ultima encuesta sobre Discapacida-
des, Deficienciay Estado de Salud de 1999.

En relacién con la base de datos, me quedo con una de sus con-
clusionesal analizar latipologiadeladeficiencia: "Laedad es tam-
bién un factor de discriminacion y de seleccion”. Igualmente de
verdadero interés son los datos de la siguiente tabla, en los que se
diseccionala base de datos que se compone de 1.415.258 registros
correspondientes a personas que han solicitado la valoracion de
minusvalia, siendo las que superan € 33% un total de 1.255.798. Es
de mucho interés para analizar causas, concurrencias y etiologia,
asi como la distribucién geogréfica
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Gréfico 17

Capitulo IL. DEFICIENCIA Y POBLACION

TABLAS2.1.
Poblacién espafiola, Padron 1996

Total nacional (1996) 19.399.548 20.269.844 39.669.392 96

Porcentaje 49% 51% 100%

Fuente: Datos del Padrén de 1996. Elaboracion propia.

TABLAS2.1.1.
Poblacién incluida en |a Base de Datos

Poblacionincluidaen 659.304 755.954 1.415.258 87
la base de datos
Porcentaje 47% 53% 100%

Fuente: Base de Datos Estatal de Personas con Discapacidad. IMSERSO 1999. Elaboracién propia.

TABLAS2.1.2.
Poblacién minusvalidaen la Base de Datos

Mujeres

Personas cuyo grado
de minusvaliaes > 3% 528.378 673.420 1.255.798 86

Porcentaje 46,38% 53.62% 100,00%

Fuente: Base de Datos Estatal de Personas con Discapacidad. |MSERSO 1999. Elaboracién propia.
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A falta de andlisis en mayor profundidad, siguen siendo vali-
dos los calculos de tamarfio de la poblacidn de personas mayores
con retraso mental, que van del 0,5 a 3% de la poblacion total.
Una proyeccion razonable esla propuesta de Janicki de 4 de cada
1.000 ancianos.

Algun estudio americano demuestra que una cuarta parte de la
poblacion registrada de personas con retraso mental estad com-
puesta por ancianos de 60 y mas afos. De este grupo, € 50% son
ancianos jovenesde 60 a 74 anos; un 32% ancianos medios,, de 75
a 84 anos, y un 18% ancianos vigjosde més de 85 afos. Quizasesta
situacion pueda replicarse en Espafia; 1os abundantes estudios de
proyeccion que encontramos en muchos servicios de asociaciones
en Francia se echan en falta en nuestro pais. Ellosindudablemente
ayudaran a orientar la planificaciondelos mismosy a una adecua-
da programacion.

Las caracteristicas de estas personas son al mismo tiempo simi-
laresy diferentes de la poblacién anciana general. Las semejanzas
estan en los campos del envejecimiento fisico general, los gjustes a
los cambios del organismo Yy las consiguientes necesidades de ser-
vicios. Las diferencias son d resultado directo de haber sufrido €
retraso toda la vida. No obstante, las diferencias dependen igual-
mente de la etiologiay d tipo de retraso mental.

El término enve ecimiento corresponde a un periodo delavida
en & que una persona, en sus actividades, sufre cambios asocia-
dos a la edad, que reflgan diferentes orientaciones y papeles
como adulto. Estamos ante & "tiempo funcional" de cada uno. Se
puede experimentar una'crisisvital". ¢La tienen |as personas con
retraso mental ? Ahi esta e socorrido autoconcepto, tan dificil de
evaluar.

En este enfoque ha primado d model o de decadenciamas qued
de desarrollo alo largo del ciclo vital, como postulan las actuales
corrientes.
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4. ESPERANZA DE VIDA

El nimero de personas con retraso mental ancianas aumentaen
la misma proporcion que € de las demés personas ancianas de la
poblacion. Al igual que en la poblacion general, también las muje-
res con retraso mental tienen més larga vida, siendo en las Ultimas
etapas mas, a pesar de que la tasa de masculinidad en € retraso
mental es siempre mayor.

Los célculos de tamafio de la poblacion de personas mayores
con retraso mental van del 0,5% al 3% de la poblacion total. Una
proyeccion razonable, ya mencionada antes, es la propuesta de
Janicki de 4 de cada 1.000 ancianos.

Laesperanza devidadela personacon retaso mental haaumen-
tado de manera sustancial en las Ultimas décadas. Sin embargo,
sigue siendo menor que la de las personas sin retraso mental. Son
quizaslos avances médicos como la terapia con antibidticos, d tra-
tamiento de lasinfeccionesy | os procedi mientos mas avanzadosde
cirugia cardiovascular correctora los que han ampliado |a esperan-
za de vida de las personas con retraso mental.

La esperanza de vida es una medida importante para comparar
las pautas de la mortalidad entre dos 0 més poblaciones. La espe-
ranza de vida propiaa la edad es d nimero adicional de afios que
puede esperarse que viva una persona de una determinada edad®.

En sintesis, d estudio aludido confirma los resultados de otras
investigaciones que concluyen que la esperanza de vida de las per-
sonas con retraso mental ha aumentado considerablemente, aun-
que sigue siendo menor que la del resto de poblacion. Hoy, la espe-
ranza de vida en Espafia a los 65 afos se sita en 16 y 49’8 afios

3 Maaskant, MA y otros. "Envejecimientoy Deficiencia Mental. Datos
epidemiolégicos”. Maasstricht (Holanda): Universidad de Limburgo. (Pég.
193 a 215)
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para varones y mujeres, respectivamente (1995). Ha aumentado
desde 1900, aungue no en la misma proporcion que la vida media;
se han ganado 7 y 106 anos respectivamente (Informe 2000. Las
Personas Mayores en Espafia. Volumen 2).

Un indicador complementario de lalongevidad esd de "super-
vivencid'. A principios de siglo solo uno de cada cuatro espafioles
nacidos alcanzaban la vejez; ahora ese porcentaje se sitlia en €
852%0 (793 y 91'1 para varones y mujeres respectivamente). Si
esto es asi, y de forma similar en € colectivo de personas con
retraso mental, hay que prever desde muchos afios antes € ingen-
te nUmero de personas que demandaran servicios y precisaran
ayudas al llegar alavegez. Lalongevidad tendra un efecto sobre €
tipo de enfermedad y los gastos asociados. Aumentara sin dudala
demanda de servicios de atencion. Se precisara € uso de equipa-
mientos Y servicios de cuidados en la misma extension que crece
la esperanza de vida.

5. IMPLICACIONES

Cada vez mas, es preciso contar con estudios longitudinales y
llevar a cabo investigaciones aplicadas por equipos multiprofesio-
nales. Esta claro que a aumentar la longevidad, cada vez es
mayor el nUmero de personas con retraso mental que llega a la
vgez. En la estimacion que hace Janicki siguiendo su método,
esta cifra oscilaentre 13.878 y 23.792 de personas mayores de 65
anos con retraso mental. Si la linea divisoria, como postulan los
actual es estudios, la situamos en 50 anos, las cifras anteriores se
doblan y es razonable esperar que e porcentaje aumente a medi-
da que envejezcan generaciones sucesivas. Todo |o anterior lleva
a una sensibilizacion sobre las necesidades de servicios vistas
tanto desde una perspectiva de toda la poblacién como desde una
perspectivaindividual .
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A la espera de datos més exactos, un medio de calcular lasimpli-
caciones del aumento de longevidad es € de la siguiente formula
epidemiol ogica:

P=1xD: (Prevalencia = Incidencia x Duracion)
Enlacua: 1= Ingresosen un afo
D = Longevidad.

Adi, s la esperanza de vida aumenta d 10% las plazas subirian
igual y, por ende, o se limitan las admisiones y crecen las listas de
espera 0 se crean nuevas plazas y € coste sube sensiblemente.
Actuales prospectivas hablan de que la poblacién anciana con
retraso mental mayor de 50 afios se vera incrementada en 15 afios
un 30%. Por otra parte, la longevidad llevara a incrementar d
numero de anos de estancia y se limitaran las listas de espera.

Sin afan de ser exhaustivos es facil advertir lo siguiente:

A nivel individual |as personas con retraso mental mayores desa-
rrollan enfermedades crénicas y pierden también aptitudes, y eso
conlleva necesidades de mas ayudas técnicas y aparatos. gafas,
audifonos, sillas de ruedas, camas especial es, adaptaciones arqui-
tectonicas para la accesibilidad, ascensores, pasamanos, bafios
geriatricosy mayor dotacién de personal de enfermeria con forma-
cion especificay entrenamiento en gerontologia y geriatria.

También la mayor longevidad tiene repercusiones en las fami-
lias. Laresponsabilidad se prolonga y la tension, tanto fisicacomo
emocional, son cargas muy pesadas.

El aumento de lalongevidad y sus implicaciones proporciona a
los planificadores, a los profesionales y a los investigadores una
dimensidon extra interesante en d cuidado de las personas con
retraso mental.
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6. DEPENDENCIA: RESPONSABILIDADESPUBLICAS
Y PRIVADAS*

Dependenciaeslaincapacidad parallevar acabo las actividades
de lavida diaria de forma autébnoma.

Dentro de este movimiento hay que inscribir la necesidad de
atencion del colectivo con discapacidad intelectual y en particular
de aquellos que estan en proceso de enve ecimiento o envejecidos,
puesto que la autonomia cada vez esta mas amenazada. La magni-
tud de este fendmeno es proporcional alalongevidad.

El planteamiento de cara a la respuestaidonea hoy en occiden-
te se resume asi: "no se puede dejar totalmente al mercado ni a
Estado € problema de la dependencia’.

El sector publico ha desarrollado una red de residenciasy esta-
blece ayudas domiciliarias asi como contratas con € sector priva:
do para ambos tipos de servicios; la magnitud precisa del gasto
publico en este &nbito es dificil de conocer con precision por los
multiples organismos que intervienen. En € libro coordinado por
Gonzdez Cabrero “La proteccion social de la dependencia” (1999).
Madrid: IMSERSO, se hacen proyeccionesy cuantificaciones por-
centuales.

El sector privado esta desarrollando multiplesiniciativasempre-
sariales para ambos tipos de atencion.

4 Ibern, Perey Lopez Casanovas. "El Pais'. 31 de julio de 2001

55



Grafico 18

Oferta de plazasr esidencialespara mayores de 65 afios

} POBLACION | MAS DE 65 ANOS | PLAZASTITULARIDAL PUBLICA| PLAZASTITIULARIDAD FRIVADA|
ANO 1998 TOTAL POBLAC. % CENTROS | PLAZAS % | CENTROS | PLAZAS | %
Andalucia 7.228.056 979.572 13,55 160 8.824 30.49 488 20115 | 69,51
Aragon 1.177.886 245.115 20,81 32 3017 3128 174 6.628 68.72
Asturias 1.070.779 215.928 20,17 20 2188 3834 86 3519 61,66
Baleares 740.823 110.440 14,91 22 2027 61,84 20 1.251 38.16
Canarias 1.561.991 172331 11,03 19 1487 41.90 41 2062 | 58,10
Cantabria 524722 93.231 17,717 3 514 15,22 37 2863 | 84.78
Castilla-La Mancha 1.662.877 308.983 18,58 162 4772 30,67 180 30.785 | 69.33
Castillay Leon 2.483.921 518.783 20,89 n 7425 34 309 16.173 68.42
Catalufia 6.164.149 1.033.969. 16,77 113 6.407 18,58 716 28.074 | 8142
C. Vaenciana 3.976.605 603.143 15,17 56 4317 31,78 187 9268 | 68.22
Extremadura 1.062.565 187.078 17,61 33 2.035 46.71 38 2322 | 5329
Galicia 2.700.328 501.941 18,59 17 1912 26.93 57 5175 | 7290
Madrid 5.148.439 721.029 14,00 46 7.269 42.95 316 9.654 | 57.05
Murcia 1.091.084 150.000 13,75 14 1400 4223 26 1915 | 57,77
Navarra 527.918 91.147 17,27 20 962 24.67 43 2937 | 7533
Pais Vasco 2.006.612 331.557 16,04 45 3.148 34.74 93 5913 | 6526
LaRioja 265.487 51.437 19,37 5 641 29,76 19 1513 | 70,24
Ceutay Melilla 150.031 14.709 9,80 2 148 42,29 2 202 57.711
TOTAL 39.604.273 6.330.373 | 15,98 841 58.493 30,97 2.832 130.369 | 69,03

POBLACION, PLAZASY RATIOS DEL PLAN GERONTOLOGICO

MAS DE 65 ANOS | NUMERO DE PLAZAS | RATIO | DIFERENCIAL 4,5
1998 4961456 |GG 106.488 [l 2,15 -116.778
1994 s.761.767 | R 163.333 2,83 -95.942
1998 6.330373 [NNG_G 188.862 I 2,98 -96.005
Fuente: Oficinadel Defensor del Pueblo. Tnforme sobre la sociedad espafiola de geriatria y gerontologia El Pais

Fuente: Diario El Pais, 18 de octubre de 2000

El sector asociativoo sin animo de lucro desarroll6 timidamente
algunos programas de ayuda a domicilio, siendo més generalizados
los servicios de atencién en centros de dia para mayoresy reciente-
mente se estan planteando proyectos de servicios residencial esespe-
cificos parala atencion a personas con retraso mental ancianas.

Los expertos coinciden en sefialar que @ sector estad atomizado
Y que €s necesaria una reconversion. Si al problema de tamafio se
ahade d de calidad, |a respuesta se hace méas complgja.
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El como se financia esto es alin un enigma. Una estimacion
hecha por é American Council o Live Insurers sefialaba que es
preciso un ahorro anual de11.675.000 ptas. desde los 45 afios para
acumular una financiacién que cubrieralos costesasociadoscon la
dependencia, mientras que una prima de seguro para una presta
cion equivalente anual implicaria tan solo 80.000 ptas./afio. El
seguro parece ser mejor solucion, pero la percepcion del riesgo
como lgjano disuade la contratacion.

El caso alemén es paradigmético enlo que serefierea cuando d
Estado disefia un mecanismo de seguro social paracubrir |adepen-
dencia. Inicié en 1995 una cobertura efectiva mediante un seguro
de dependencia con una contribucion del 17% del salario. Cinco
anos después d sistema es deficitario pues son mayores |os gastos
por atencion a la dependencia que los ingresos.

Todo dlo parece corroborar que una solucion mixtaes buena, 1o
que equivale a decir que se requiere responsabilidad individual y
familiar y al mismo tiempo intervencion del Estado. Los criterios
son fundamentalmente dos: equidad y eficiencia®. Eficienciaen la
cobertura del riesgo y en la prestacion del servicio y que todos ten-
gan la misma oportunidad de acceso ante la misma necesidad. La
realidad del envejecimientoy |a dependenciaimpone nuevos retos
y la sociedad precisa buscar solucionesjunto al Estado.

7. DESAFIOS
Lo expuesto anteriormente acerca delos hechosy consecuencias

del proceso de envejecimiento plantea a la sociedad una serie de
desafiosy retos.

> Knapp, Martin. (1990) "La Economiade los Servicios Sociales'. Ve-
sion espafola: Esteve Rimbau. Escola Univ. De Trevall Social, Layat del
Livre, S.A. Barcelona: Euge
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El papd de las asociaciones y entidades, prestadoras de servi-
cios, 0 no, cuya mision es la calidad de vida de las personas con
retraso mental y de sus familiases clave ala hora de movilizar ala
sociedad de un estado de bienestar en crisis para dar respuestas
adecuadas en pro de la calidad de vida ya apuntada.

Apostando por una concepcion basada en la psicologiaddl desa
rrollo del ciclo vita que habla de un proceso alo largo de toda la
vida, valela penaentrar adisefiar serviciospara personascon retra
so mental en situacion de envejecimiento, puesto que asi se puede
incidir positivamente en su conducta adaptativa, y a través de un
entrenamiento adecuado favorecer experiencias que incrementen
d disfrute de lavida de forma amplia

Personalmente colocaria la meta en la "vida independiente”,
apostando por conseguir paraddjicamente en esta etapa cotas de
autonomia, entendiendo d término en relacion con € conjunto de
medidas ideadas para permitir gue una persona consiga un estilo
de vida lo més equivalente posible a la de los deméas miembros de
la sociedad. Esto significa trabajar mucho en programas de pre-
vencion, con la perspectiva, siempre, de que cualquiera gue sea €
deterioro, se pueda lograr un progreso.

Las propuestas de actuacion siempre deben nacer de una valora:
cion delarealidad, por lo que convendrahacer prospeccionesdemo-
gréficas para tomar conciencia de la problemética que se avecinay
asi poderla afrontar adecuadamente sin prisasy pausas. Otro refe-
rente de éxito seratener en cuentalos programasde intervencionexi-
tosos, tanto en @ colectivo de personascon retraso mental como los
que se estan aplicando en las personas mayores. En general, 1os pro-
gramas intentaran cubrir las funciones de atender y asistir a la vez
que prevenir, curar y rehabilitar. Sin &nimo de agotar los diversosser-
vicios, habra que prestar atencion especia a los de habitabilidad,
asistencia continuaday de apoyo (emocional y psicol 6gico),servicios
médicosy de enfermeria; atencionlidicay ocupacional ; apoyo social
y administrativo; apoyos técni cos; también cuidar la accesibilidady
todo lo relacionado con las condiciones ético-juridicas.
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Con todo esto, las organizaciones reivindicardn propuestas de
actuacion que pasaran por los serviciosde atencion domiciliaria, la
organizacion de servicios de vivienda en distintas modalidadessin
descartar lavida padre/madre con hijo/hija (congeneracionesenve-
jecidas), centros de dia especificos sin descartar sedes de servicios
paralosancianosy los discapacitados, sin obviar d problemadelas
personas mayores con retraso mental que comparten servicios con
los ancianos en general y que a tenor de su carrera histéricano son
producto de una época de integracion escolar ni social en general.

En todo caso, no convieneesgrimir respuestas Unicas, sino suge-
rir dternativasdiversasen las que € afan de encontrar lasclavesde
lafelicidad personal no deje dormir la creatividad.

No conviene atemorizarse ante los desafios. Nuestra poblacion
no padece una incidencia de enfermedad mayor que la poblacion
general, y con los datos actuales hay menor indice de demencia.

No faltan razones para la esperanza, y |os caminos se hacen al
andar. En la propuesta de esta reflexion que hace FEAPS no puede
fatar d camino de la experienciarecorrida, que brevementeinten-
taré exponer sin afan de gemplificar.

8. PLANIFICANDO SERVICIOS - ACTUACIONES

En la Toma de Posicién de la Liga Internacional acerca de las
Personas Deficientes Mentales Ancianas se identificaban una serie
de necesidades para llevar una vida satisfactoria o, en palabras de
Skinner, para disfrutar de laveez:

e El reconocimiento de su identidad personal desarrollada a
lo largo de sus vidas.

o Ambito para una accién independiente y paralalibre elec-
cion a maximo de sus posibilidadesy de su situacion per-
sonal.
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Interaccion social delafamiliay méasalladeela tener ami-
gos, intervenir en la vida de sus vecinosy de su comunidad
mas amplia, establecer y mantener nuevas relaciones.
Oportunidades para disfrutar de determinadas actividades
con otrosy ellos solos.

La seguridad de contar con su intimidad, |as posesiones per-
sonalesy laopcién en laorganizaci én de su entorno personal.

Conclusion: Las familias no pueden hacer esto solas y tienen
derecho a esperar la ayuday € apoyo de la comunidad para desa
rrollar todas sus posibilidades, fomentar y permitir é maximo de
independenciay disfrutar de una vejez satisfactoria.

De diagnosticar la situacion se confirma: "cuando coinciden
varias condiciones minusvalidantes es mas probabl e que | as perso-
nas sufran € rechazo y la discriminacion, algo que ha sido correc-
tamente llamado 'd doble compromiso' ”. Los efectos son particu-
larmente desgraciados para los que no pueden hablar facilmente
por si mismos. En consecuencia, 10s servicios deben:

Asegurar una vidaestable.

Evitar € traslado de su medio a un ambiente nuevo, desco-
nocido y amenazador.

Proporcionar una atencion sanitaria preventivay rehabilitati-
vaque evited aumento delaincapacidady dela dependencia.
Facilitar una gama completa de hogares especiades, salir

cuando € alojamiento y & cuidado puedan integrarse con
|os de |os ancianos restantes de modo satisfactorio.

9. EXPERIENCIASFEAPS
SENSIBILIZACION Y FORMACION

En coherencia con los planteamientos de la Liga I nternacional
en laque e Movimiento FEAPS ha participado activamente se han
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promovido desde iniciosde la década de |os ochenta acciones diri-
gidas a promover la reflexiony en pro de orientar adecuadamente
las soluciones a esta necesidad emergente. Las reflexiones de los
simposiosde 1987 y 1993 realizadoscon € auspicio del Red Patro-
nato son un buen g emplo.

Se participa en un equipo de trabajo que promueve d IMSERSO
llevando a cabo un trabajo de campo mediante una muestra sufi-
cientemente representativa, orientada a conocer las caracteristicas
y peculiaridades de este colectivo. Las sintesis de este trabajo se
recogen en un monograficodel Siglo Cero.

Otro ambito de actuacion en estalinea ha sido la promocion de
reuniones y accionesformativas. Ad se pueden resefiar desde Jor-
nadas en d Pais Vasco y Lérida hasta las Ultimas de Vaencia casi
en las puertas del afio 2000. En la mismalinea se inscribe la Reu-
nion Naciona acerca del "Futuro de los Deficientes Mentales que
envejecen” celebrada en Palenciaen 1990 y e Simposio que tiene
lugar en Oviedo con la mismatematicad afio 2000.

¢ Programasy Acciones

De forma somera hay queinsistir de nuevo en la celebracidn de
CUrsos y encuestas acerca de esta temética y la organizacion de
charlas, conferenciasy mesas redondas en las que han participado
directivos, familias, profesionales, voluntarios, responsables de
administracion y publico en general.

Con € apoyo del Ministeriode Trabgjoy Asuntos Sociales, atra-
vés del 05% | RPF se llevaron a cabo durante unos afos Programas
de Ayuda a Domicilio para Personas con Retraso Mental mayores
de 45 afos, que hasido lacifraconvenidacomo divisoriadentro del
sector para € colectivo que denominamos en proceso de envejeci-
miento. Y en los ultimos anos, d Programa de Adultos Solos, asi
como € de Desventgja Social, que en algunos territorios se estan
volcando haciala problemética que presentan |las personas enveje-
cidas.
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* Buenas Practicasy Proyectos Europeos

Ademas de estar participando en Foros Europeos que compren-
den los diversos aspectos en la vida de las personas con retraso
mental, también delas mayores, FEAPS participa en la experiencia
Europea ITERUMS, cuyos objetivos, ademéas de compartir expe-
riencias, son promover vias comunes en las directrices comunita:
rias. En esta experienciaparticipan diversas entidades dedicadas a
la atencidn de personas con retraso mental y con inquietudes acer-
ca de su futuro con socios de Francia (Universidad de Marsella) e
Italia (Cooperativas).

También FEAPS esta participando a travésde algunos socios en
la RED INTER, aportando la experienciade las Fundaciones Tute-
laresy lared de viviendas para mayoresque promueveen € medio

rural la Fundaciéon Centro San Cebrian, miembro de FEAPS Casti-
lla y Leon.

¢ Propuesta de Programas

El curso delavidaes uno, pero las respuestas son diversasen la
heterogeneidad del movimiento asociativo. El nuevo paradigma
estd orientando las respuestas que, en d colectivo de personas
mayores, habran de incidir en los siguientesfrentes:

e Atencidon en servicios especializados de viviendas, coexis
tiendo con programas de apoyo domiciliario y alternativos
de convivenciacon personas mayoressin retraso mental.

e Serviciosderespiroy tele-asistencia.

o Programasque fomentan lasocializaciony la comunicacion
en contrapunto alatendenciaal aislamientoy retraimiento.

¢ Véased articulo sobre d proyecto ITERUM publicado en este mismo
volumen. Nota de la editora.
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« Rentabilizar costes, ya que la dependencia cada vez mayor
llevard a servicios mas costososy sera clave la eficienciaen
la gestion.

o Programas de entrenamiento fisico con rehabilitacion y
también entrenamiento cognitivo.

e Proteccion juridicay econémica.

« Cultivo de aspectos que tienen que ver con la espiritualidad
y afrontar € duelo.

o Programas de prevencion para retardar € proceso de enve-
jecimiento. Aqui se inscribe € cultivo del autoconcepto
como elemento clave de autocontrol y d cultivo de la remi-
niscenciaen latoma de concienciade su propia historia.

o Programasdesalud y atencién médica, procurando evitar €
eclipse diagnéstico y siendo diligentesen la observacion de
los cambios cotidianos. Es probablelaincidenciade proble-
mas de conducta y la atencién psiquiatrica que originan.

o Programas de ocio, dando contenido desde la "preparacion
alajubilacion” hasta accionesludicasy de enriquecimiento
personal.

e Formacion y especializacion del personal cuidando los
aspectos de éticay los propios de la nueva etapa en € ciclo
vital.

o Programas de "Envejecer juntos’, en caso de que la madre
sobrevivay hay que evitar la separacion en estos momentos.

¢ El reconocimientodelaidentidad y propia historiaseran los
pilares parad cultivo de habilidades de autodireccion.

Esclavealahora de programar y planificar orientarse por unos
criterios éticosy principios de actuacion para con las personas dis-
capacitadas psiquicas enveecidas.

o Respeto ala historia personal.
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o Reconocimiento inherente a la dignidad de una persona
mayor.

e Abordar sistematicamente las carencias que vayan apare-
ciendo.

e Apostar por € principio de que todo es 'prevenible' y ‘entre-
nable'.

10. PROPUESTASAL ENVEJECIMIENTO
DE LAS PERSONAS CON RETRASO MENTAL

Aunque de manerageneral se han hecho propuestas teniendo en
cuenta fundamentalmente a la persona y orientadas a la préactica
del movimiento asociativo, quizas ayude a clarificar precisando
algunas en distintos ambitos.

e Administraciones

Dotacion suficiente dentro de la llamada proteccion social a la
dependencia. Estando como esta universalizado d sistema sanita-
rio y de pensiones ha de protegerse la proteccion, d riesgo de
dependenciay las necesidadessocialesque €llo genera. Esto, que es
valido para la poblacién en general con retraso mental, es urgente
en d grupo de mayores.

Aun teniendo en cuenta las dificultades que entrana fijar una
edad, habria que apostar de forma orientativa por los 50 afios como
referenciapara orientar la poblacion en:

— Centros Especialesde Empleo o empresas de insercion labo-
ral de personas con retraso mental, asi como paratener dere-
cho a respuestas en alojamientosy proteccion econdmicaen
general. Los contratos a tiempo parcial pueden ser una
buena opcion.
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— Ampliacién a este colectivo de servicios basicos como ayuda
adomicilio y tele-asistencia.

— Prestaciones econémicas que compensen la dependencia.

e Serviciode Atencion

Iniciar programas de reorientacion diferenciando roles en rela
cién con los que se vienen prestando, de forma que se dé un proce-
dimiento gradual y paulatino hacia materias y roles acordes con la
edad y las largas circunstancias.

Aqui cabe la prejubilacion o la desactivacion de actividades
ocupacionales o e cambio de orientacion en otros tipos de activi-
dades asistenciales y/o de terapia ocupacional en centros de dia.

Apuesta por programas orientados a la salud, al ocio y compro-
miso en la implementacion de ayuda técnica y la apuesta por la
accesibilidad en todos los frentes.

e Ambito Profesional

La apuesta por laformacion continua y fomento de la creativi-
dad e innovacion; es importante lainvestigacion aplicada y € com-
partir experiencias y buenas practicas.

La capacitacion en aspectos técnicos de geriatria y gerontologia
deben compensarse con formacion en valores y cultivo de princi-
pios de ética.

e Familias

Ademas del apoyo emocional y € fomento del servicio de respi-
ro, deben ser sujetos de atencién en distintos ambitos: formacion,
intercambio, desarrollo de roles adoptivos, medidas fiscalesde des-
gravacion, orientacion familiar para précticas de tutelay € apoyo
psico-social en aspectos puntuales y momentos de crisis.
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De manera genérica, seria un voluntariado basico de ahi la
importancia de ampliar esta mision originaria de los padres a la
familiaméasamplia, desarrollando rolesadoptivosy trabajando con
hermanos, sobrinos, y otros miembros.

Conviene fomentar € voluntariado extendiéndolo también a la
gente mayor como sujeto y objeto de esta intervencion, asi como la
bondad de conectar al Movimiento Asociativo FEAPS con e Movi-
miento de Personas Mayores en general.

e Prgubilacion

Entre los casos de bgjo rendimiento y conflictividad hay que
sefialar:

1. Deterioro psico-fisico por envejecimiento prematuro.

2. Aparicion de nuevas discapacidades asociadas, fruto de la
evolucion de enfermedades anteriores.

3. Sobreval oraciénde capacidades de trabajo de todos|os agen-
tes de insercion laboral.

El trabgjo es producto de la salud fisicay mental y no necesa-
riamente a la inversa. Trabgjar es terapéutico, pero no siempre €
trabajo generasalud.

Los esfuerzos del movimiento asociativo y otras entidades se
centran en permitir que la poblacién pasiva de los llamados dife-
rentes entren en d mercado. Tras la inserciéon se produce a final
una aceleracion del deterioro. Este deterioro es prematuro en €
enve ecimientodandose los sintomas a partir de 40 afios en las per-
sonas con retraso mental. Estos sintomas son, entre otros, las
modificaciones en la personalidad y en la conducta. AS mismo se
dan pérdidas de las capacidades intel ectual es (memoria, atencion,
capacidad de juicio, pensamientos abstractos y otras funciones
superiores). Estan ante un momento de involucion y los dispositi-
vos de integracion socio-laboral entran en crisis. Es importante

66



tomar concienciade esto por parte delosprofesionalesala horade
determinar laaptitud del trabajador con retraso mental en proceso
de enveg ecimiento.

Teniendo presentelasexigenciasdd trabajo productivo, s fallan
aspectos clave la persona necesita un apoyo mayor comoesd que
ofrecen otra serie de servicios ocupacionales prelaboral es. centros
de dia, centros ocupacionaes propiamente dicho, en los que las
actividades estin més controladas en d sujeto y su bienestar; €
tiempo de trabajo es menor y las actividades no tienen la carga de
obligatoriedad pudiendo aumentarse o reducirse en funcion de la
situacion personal.

En sintesis conviene crear e mecanismo apropiado de jubila-
cion que no resulte traumaética para la personay que no suponga
quebranto para la estructura de empleo que le ha facilitado la
insercion laboral. No hay que perder |a perspectiva: la integracion
laboral es un modo de integracion social pero no & uUnico. Los
puestos de trabgjo en € centro especia o la empresa ordinaria se
deben reservar para las personas en condiciones psico-fisicas de
trabgjo.

Las dudas asaltan: s es dificil llegar en condicioneslaborales a
los 65 afos y posiblemente mas dificil cotizar 35 afios ¢qué ayuda
0 pension va a disfrutar € trabajador con retraso mental ? Sena
bueno poder acceder a una prejubilacion y dirimir quién la conce-
de, con quécriterioy en qué cuantia.

Me parecen interesantes|as observaciones que hace Joan Esco-
lar” en su ponenciaen & Seminario de Oviedo cuando apuesta por
modificar la legidacion vigente respecto ala jubilacion delos tra-
bajadores con retraso mental en un centro especial pudiendo cam-
biar a contratar a bgjo rendimiento, tiempo parcial o contar con
mayor bonificacion. Ad mismo se deberia poder compatibilizar
diferentes pensiones que garanticen a la persona un nivel de vida

7 Véas= en este mismo libro la ponencia citada. Nota de la editora.
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digno. Para dictaminar esta situacion convendria contar con un
equipo de valoracion multiprofesional y con servicios de apoyo
suficientes.

e La Ayudaa Domicilioy un centro de diadereferencia

Sin entrar a detallar o que es un Servicio de Ayuda a Domicilio
actualmente con una implantacion generalizaday casi 20 afos de
historia paralas personas mayores en general, si conviene advertir
que d colectivo de personas con retraso mental precisa algunas
peculiaridades.

> En su mayoriaestas personas estan solasya que sobrevivena
los padres y nunca tuvieron hijosy esposo/a.

> Un buen namero esta ubicado en € medio rural donde fun-
cionan redes de apoyo informales pero con desventajas en
cuanto a utilizacion de recursos generaleso sociales.

> Es un servicio que dificilmente va a ser demandado por €
usuario porgue en la mayoriadelos casos no son conscientes
de sus necesidadesy, por supuesto, desconocen los recursos
existentes.

> Sobre todo se trata de un programa dirigido basicamente a
paiar situaciones de aislamiento, soledad, fomentando la
relacion con € entorno, € ocio y lavida social, y favorecien-
do la adquisicion de habilidades de la vida diaria a través de
programas de entrenamiento: |las actividades de tipo domés-
tico ocupan un lugar secundario, no se prima tanto realizar
labores de hogar cuanto ensefiarles e implicarlesen su reali-
zacion.

Un buen complemento es contar con un Centro de Recursos en

d que, a modo de gjemplo, se cuenten con los siguientes servicios:

1. Intercambio cultural: favorecer la convivenciay relacion con
otros ancianos sin retraso mental de lacomunidad. Tdler de
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comunicacion, biblioteca, periddicos, revistas, taller de tea
tro, baile.

. Intercambio generacional: favorecer la relacion, apoyo,
ayuda mutua entre mayores y adol escentes. Aulade informé
tica: correo electronico, Internet.

. Fisioterapia/relajacién/estimulacién multisensorial: sala Sno-
ezelen/gimnasia de mantenimientolpiscina

. Terapiaemocional:
¢ Gruposde autoayuda

e Preparacion para afrontar acontecimientos estresantes:
duelo, dolor fisico, tristeza...

e Peluqueria
e Enfermeria
. Ocio culturdl:

» Recordatorio de juegos tradicional es autéctonos y popula-
res.

e Visualizacionde peliculas antiguas (cine mudo).

o Dramatizaciones, cuenta historias, reminiscencias, recuer-
dos.

¢ Vidtas a monumentos, iglesias, pueblos de procedenciay
comunidad autbnoma.

. Aulade Tercera Edad: temas de actualidad (Euro)

. Taler de senderismo (organi zacion de rutas sencillasy cortas
por los arededores).

. Tdler de compray cocina.

. Tdler de naturaleza y medio ambiente.
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¢ Podemos envej ecer juntos: prosy contras

La cuestion de fondo es. ¢Conviene reunir en d mismo lugar de
atencion a personas cuyas historias de vida comportan trayectorias
muy variadas, incluso s la necesidad de atencion presenta similitu-
des?

De partida, hay que sefialar que una diferenciaestd en laedad de
entrada en | as residenciasde ancianos: | as personas con retraso men-
tal 1o hacen alos 60 afosy |as personas ancianas hacialos 85 afios.

La cohabitacion pone en evidenciala carga de exclusion, disca-
pacidad. Las personas con retraso mental pueden desear convivir
con € resto, realizar una integracion hastalaveez, a condicion de
que ésta no sea una nueva ocasion de exclusion por dlo.

Laverdad es que las realidadesde ambos grupos no son homo-
géneasy |o que mas pesa son lastrayectoriasdiversasengendradas
alolargo delahistoria.

Para analizar d planteamiento de fondo convendra tener en
cuentala heterogeneidad de centrosresidencialestanto en € origen
como en latrayectoriay en la configuracion de los mismos.

Para gemplificar esto se pueden observar distintos modelos de
cohabitacion.

e La hostelera: la persona con discapacidad tiene una habita-
cion donde hacer lacomiday lavida en otra parte.

e "Activa' de tipo profesionai. Colabora en tareas auxiliares a
modo de un enclavelaboral .

e "Afectivd': alguien especialmente querido y/o protegido por
un grupo de personas.

8 "Rothkegel, Patrick: " Presentacion de Estudios sobre la acogida con-
junta’. Estudio de la Fundacién de Francia

ERN, Michadl. Redesde Serviciosparalos Ancianosy Discapacitados.
Universidad de Colonia. Alemania
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e "En grupo": vienen varios de otra institucion y tienen contac-
tos esporéadicos con otros residentes.

e "Aidacionistas': algunas personas se aidan y parecen no tener
ningunarel acidn con otrasyasea dentro como fuerade centro.

El Estudio de la fundacién de Francia constata una paradoja:
mientras que una personacon retraso mental estaen unarelacion
asimétricacon las otras (en d sentido de que tiene mas sinceridad
delasotras quelasotras de ella), en la residencia de ancianos ocu-
rre a contrario, lo cual viene a ser un factor determinante para la
integracion del colectivo.

Quizas o mejor es defender una variedad de respuestas para €
envegecimiento de las personas con retraso mental y la cohabita
cién no constituye mas gque un aspecto mas de ésta variedad.

Gréfico 19

VENTAJAS E INCONVENIENTESDE LA COHABITACION PARA
LAS PERSONAS CON RETRASO MENTAL ENVEJECIDAS

VENTAJAS INCONVENIENTES

Reduccién del aislamiento Corte brutal con el antiguo medio de vida

Ritmo de vida mas lento mejor adaptado a sus | Ambiente menos estimulante que en el esta-
dificultades de integracién en el medio nor- | blecimiento especializado
mal.

Desarrollo de la autonomia Riesgo de rechazo

Aprecio por parte de los profesionales por su | Cohabitacién con personas de mucha mayor
voluntad de cooperacién y participacién. edad. Desarrollo de la angustia de envejecer y
morir

Beneficio de las mismas libertades que las
personas normales.

Desarrollo de relaciones afectivas con las per-
sonas de mayor edad

Fuente: Fundacion de Francia para la red de consultores en gerontologia (Patrick Rothkegel)
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Sin embargo, los centros diurnos en opinidn de Michagl Ern’ no
consiguen preparar situaciones de convivencia adecuada. Esto se
debe en parte a los origenes de estos servicios especializados: dis-
capacitados y ancianos. Durante mucho tiempo, esta separacion y
diferenciacion ha sido considerada como resultado de una especi-
ficacion consciente de la evolucion del servicio.

La realidad actual es que en @ servicio de personas con disca-
pacidad cada vez se da en una mayor frecuencialos problemas del
envejecimientoy delaveez en personas de edad avanzada con dis-
capacidades de desarrollo.

Se postulala convenienciade hacer centros diversos como enla-
ce postulado que al aumentar la edad y € fondo de incapacidad
seran mas importantes las formas institucionalizadas de servicios
diurnos a favor del anciano. Las personas mas fragiles tienden a
quedar excluidas. Los primeros pasos deben darse creando "cen-
tros para d enlace con proyectos individuales'.

La experienciaalemana es limitada, pero los timidos pasos pio-
neros en laintegracion del anciano con discapaci dadesde desarro-
[lo junto con otros que presentan problemas surgidos en los Ulti-
mos anos de la vida parece que han tenido éxito, si bien necesitan
una notable dosis de poder innovador.

Conviene no olvidar los problemas econémicos que supone €
esfuerzo ya que en general las opciones pol iticas el uden soluciones
caras.

A veces, también los obstaculos resultan del respectivo pensa
miento sistemético de las instituciones de asistencia a impedidos
por ancianos, que también tienen su origen en las distintas vias de
financiacion.

Algunas personas ancianas muestran en ocasiones un compor-
tamiento disciplinario, frente a personas con discapacidad enveje-

° Op. Cit.
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cidas como consecuencia de su lenguaje, formacion y comporta
mientos.

11. A MODO DE CONCLUSION

En 1993, Rosemary Rinder!? sefialaba que la Encuestadd INCE
de 1989 afirmaba que en Esparia 30.000 personas con disminucion
intel ectual superaban los 45 afnos, y que esta cifra podriaduplicarse
en los proximos diez afos. La necesidad de planificar apremiaba.

Han pasado esos diez afos, tenemos nuevas encuestas, y seguli-
mossin planificar. Timidos esfuerzos, original esexperienciascomo
setas en d campo florecen de vez en cuando.

Esta claro que las circunstancias histéricas y sociaes de la
poblacion hoy envegecida variaran en d futuro. Las respuestas,
maxime hoy alas puertas de una moneda Unica, deberan ser com-
partidas en € contexto europeo. Experienciascomo las del proyec-
to ITERUM! ayudan avislumbrar pautas de actuacion y establecer
criterios. No hay soluciones mégicas ni vae la uniformidad.

Esta claro que una vision desde la perspectiva de desarrollo alo
largo del ciclo vital ayudara en los procesos de intervencion.

La formacién del personal en aspectos de gerontologia, ética 'y
en la perspectiva del nuevo paradigma acerca del retraso mental y
la calidad de vida seran claves en una mejor atencion.

La apuesta por pequefios hogares insertos en la comunidad y
proximos a servicios de asistencia médicasera acertada.

101993 "Envejecimiento de los Disminuidos Psiquicos. Situaciéon y
Soluciones Europeas’ Jornadas de Planificacion de Servicios. IMSERSO.
Madrid.

1 Publicado en este mismo volumen. Notade |la editora.
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Las rutinas diarias deben poner énfasisen & reconocimientode
la propia identidad e historia personal mediante programas de
reminiscenciay fomento del autoconcepto.

La implicacion de familias 'y proximidad de las mismas, asi
como € fomento de las relacionessociales que evite d retraimien-
toy lasoledad serén clavesde éxito.

La reforma administrativa en lo que concierne a jubilacion y
ayudas, asi como la legidacion en aspectos de incapacitacion y
tutela seran decisivas para aportar la seguridad econémicay juri-
dica necesarias.

Todo lo anterior no sera obstaculo para establecer seguros pri-
vadosy planesde jubilacion y pensionesque ayuden a completar €
cuadro de necesidades que supone la dependenciay que en ocasio-
nes se dispara en progresi On geométrica.

Todo esto es un proceso en € que latransicion se puedeiniciar,
dependiendo de |a necesidad de apoyo de la persona, en una edad
en torno alos 45/ 50 afos, y hunca es bueno iniciar e proceso en
momentos trauméati cos de pérdida.

El papel delas asociacionesy entidades prestadoras deservicios,
y en particular delas FundacionesTutelares, es clave en esta apues-
ta que formulamos con d objetivo de disfrutar de la vgez.

La actitud de innovar y crear sera la clave del éxito puesto que
las personas evolucionan asi como las circunstancias y debemos
huir de buscar la respuesta correcta pues nunca hay una sola res-
puesta.

Me parece acertada la consideracion que se haciaen € Semina
rio de Oviedo!%: "A partir de ahora, € envejecimientodebe conside-
rarse como una linea bésica en la estrategiadel Movimiento Aso-

"*Conclusiones y Propuestas a la Junta Directivade FEAPS en Semi-
nario Sobre Envejecimiento y Retraso Mentd. Paginas 1-9.
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ciativoy debe convertirseen una linea de trabgjo continua y dota:
da de los recursos necesarios’, y concluia: "sabemos que € mejor
presente se construye disefiando d futuro que queremos’, alo que
anadia "vivir en plenitud € presente esla mgor formade preparar
e futuro". HOY esfuturo.
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