PRESENTACION Y AGRADECIMIENTOS

El proceso de envejecimiento que actualmente estd afectando a un significativo
numero de personas con discapacidad intelectual (en adelante p.c.d.i.), constitu-
ye un problema social emergente, que se ha producido como consecuencia del
aumento de la esperanza de vida entre estas poblaciones y que no se preveia en
épocas recientes. Segun diferentes estudios, la esperanza de vida entre estas per-
sonas ha aumentado de forma considerable en los ultimos afios.

Aungque en las circunstancias actuales, el concepto de envejecimiento funcional
ha sobrepasado al de edad cronologica/vejez social, la bibliografia disponible a
nivel internacional, considera que una persona con discapacidad intelectual
mayor de 45 arios puede ser considerada como una persona que presenta carac-
teristicas asociadas al proceso de envejecimiento. Como observamos en el
Capitulo 2, un 18% del conjunto de p.c.d.i. tienen en este momento 45 afios o mas,
v esta proporcion alcanzara una cifra superior al 60% en los proximos veinte
anios, con lo cual podemos considerar que el estudio del proceso de envejeci-
miento que afecta a las personas con discapacidad intelectual se convierte, como
deciamos arriba, en un problema social emergente y que afecta, ademads de al
propio colectivo de personas con discapacidad intelectual, al personal técnico
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que desarrolla sus actividades laborales entre esta poblacion, a sus familias y a
las instituciones oficiales responsables del bienestar social de los ciudadanos.

El proceso de envejecimiento en personas con discapacidad intelectual compor-
ta, como entre otras poblaciones, una serie de cambios a nivel biologico, psico-
logico y social, claro estd que, como hemos sefialado, este tipo de cambios apa-
rece con mas prontitud. En primer lugar, aparecen una serie de cambios biologi-
cos (dificultad auditiva y visual, cambios en la piel, etc.); aparicion de procesos
osteo-articulares (artritis y artrosis, que pueden provocar dificultades en la
deambulacion y la aparicion de dolor de forma continuada); incremento de pro-
cesos neurodegenerativos como las demencias, y en general un incremento de
procesos patologicos que suelen acompariiar al proceso de envejecimiento y que
son susceptibles de revisiones periodicas.

En segundo lugar, pueden aparecer una serie de cambios a nivel psicoldgico,
derivados del propio proceso de envejecimiento y la necesidad de adaptacion a
este proceso. En el caso de las personas afectadas por discapacidad intelectual,
estos cambios son dificiles de asumir, por cuanto existe, en general, una ausencia
de autopercepcion del propio proceso de envejecimiento por el que pueden verse
afectadas y que resulta necesario a fin de que la propia persona desarrolle deter-
minadas actividades de tipo saludable en esos momentos (dormir bien, realizar
actividades fisicas controladas, llevar a cabo una alimentacion saludable, etc.).

Por ultimo, en esta época se hace necesaria la utilizacion de un mayor nimero de
recursos dirigidos a mejorar la calidad de vida de estas personas, y especial-
mente, la necesidad de disponer de estructuras adecuadas en esta etapa de la
vida. Asi, surge una serie de interrogantes que requiere de determinados cambios
en la vida de las personas con discapacidad intelectual: ;creamos talleres ocu-
pacionales o residencias especificas para esta poblacion que envejece?
¢ Utilizamos los recursos dirigidos a otras poblaciones en proceso de envejeci-
miento o procedemos al establecimiento de nuevos recursos? ;Contamos con téc-
nicas adecuadas para retrasar el deterioro cognitivo en estas poblaciones?
¢Disponemos de medios diagnosticos para descubrir de forma precoz determina-
dos trastornos (demencias)? En definitiva, todo un cumulo de interrogantes que
se hace necesario aclarar para desarrollar nuevas estrategias dirigidas a pro-
porcionar mejoras en el bienestar de estos ciudadanos.

Un elemento fundamental a la hora de llevar a cabo una intervencion adecuada
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con estas poblaciones, viene dada por el conocimiento del profesional técnico que
desarrolla su actividad laboral con las mismas ante el proceso de envejecimien-
to por el que se ven afectadas. Desde esta perspectiva, resulta necesario conocer
las demandas y necesidades del personal técnico, y con toda probabilidad, una
adecuada formacion en el tema para hacerle frente con eficacia.

Por otra parte, las propias personas con discapacidad intelectual demandan un
tipo de alternativas para hacer frente a su proyecto vital diferentes de las tradi-
cionales que se han ofertado a estas poblaciones en épocas pasadas.

Finalmente, las familias se ven igualmente afectadas por el proceso de envejeci-
miento de las personas con discapacidad intelectual. El propio reconocimiento
del proceso de envejecimiento en sus familiares afectados, el cambio de actitudes
a fin de promover la autonomia personal de los mismos, y el conocimiento de las
necesidades de los familiares con alguna persona afectada por discapacidad inte-
lectual, son elementos de andlisis que es necesario conocer para abordar el tema
con una eficacia maxima.

Con la perspectiva de llevar a cabo un andlisis de la realidad sobre las personas
con discapacidad intelectual que pudieran encontrarse en este momento en pro-
ceso de envejecimiento (en adelante p.m.c.d.i.) entramos en contacto con la
Federacion de Asociaciones en favor de las Personas con Discapacidad
Intelectual de la Comunidad Valenciana (FEAPS Com. Valenciana) que nos ha
proporcionado todos los medios a su alcance para que este trabajo pudiera desa-
rrollarse con todas las garantias posibles.

Los resultados que se presentan a continuacion proceden de un trabajo realizado
a lo largo de cerca de 18 meses en donde, aparte de una profusa revision sobre el
tema de las p.c.d.i. en general y del proceso de envejecimiento entre estas pobla-
ciones en particular, se han llevado a cabo diferentes estrategias a fin de conocer
la situacion actual que rodea a estas personas, asi como a sus familiares y a los
profesionales que desarrollan su actividad laboral en diferentes tipos de recursos
que las atienden.

Hubiera resultado muy dificil realizar un acercamiento al conocimiento del pro-
ceso de envejecimiento de las p.c.d.i. sin un conocimiento previo referido a la
conceptualizacion del proceso de discapacidad intelectual. Asi, el Capitulo 1
trata precisamente de estos aspectos a traves de una revision sobre el tema. Se
recogen aspectos tales como: el concepto actual de discapacidad intelectual; las
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fases de desarrollo en la atencion a las p.c.d.i. en nuestro pais y el significado del
concepto calidad de vida para las p.c.d.i. tanto en la actualidad como en el futuro.

EI Capitulo 2 recoge algunas reflexiones sobre el proceso de envejecimiento en
p.c.d.i. A partir de unas necesarias referencias introductorias, se presentan algu-
nas aproximaciones al numero de p.c.d.i. que en nuestro pais puedan encontrar-
se ya en este momento iniciando algun tipo de deterioro fisico o psicologico, asi
como los escenarios de futuro que se configuran en torno a estas poblaciones.
Este amplio capitulo se complementa con el andlisis de los nuevos retos de las
p.c.d.i. en proceso de envejecimiento: los derechos de las p.c.d.i, la actividad
laboral, el cambio de imagen social, la atencion socio-sanitaria, el futuro de la
cohabitacion y las relaciones interpersonales y afectivas.

En el Capitulo 3 se presentan los aspectos metodologicos que han sustentado
nuestro trabajo, a través de los objetivos propuestos y el disenio final de la inves-
tigacion que ha posibilitado la consecucion de los mismos.

El Capitulo 4 recoge los principales resultados de nuestra investigacion. A partir
del analisis de contenido de lo expresado por los participantes en diferentes gru-
pos de discusion sobre el tema que nos compete, presentamos un andlisis de la
situacion actual a través de los actores implicados. personas mayores con disca-
pacidad intelectual (p.m.c.d.i.), familias, profesionales y personal directivo de
diferentes instituciones.

Finalmente, el Capitulo 5, a modo de conclusion del trabajo, recoge las estrate-
gias adecuadas dirigidas a posibilitar una mejor calidad de vida en el futuro para
las p.c.d.i. en proceso de envejecimiento.

Queremos finalmente en esta presentacion, mostrar nuestro sincero agradeci-
miento a todas las personas que han posibilitado la realizacion de este trabajo.
En primer lugar, a todo el personal de FEAPS Com. Valenciana por sus cons-
tantes atenciones a lo largo de estos meses (Pepa, Vicen, Alicia, Blanca y
Vicente), y especialmente, a Esther responsable de los Programas de
Envejecimiento y de Familias.

En segundo lugar, a todas las personas que participaron en los catorce grupos de
discusion llevados a cabo a lo largo de aiio y medio y que fueron contando sus
inquietudes, sus miedos, sus necesidades... Gracias a todos por habernos permi-
tido ahondar en sus sentimientos y por haberse sincerado con nosotros.
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Pero especialmente queremos mostrar nuestro agradecimiento a un grupo de pro-
fesionales que confiaron en nosotros desde el principio de la investigacion, y que
han venido en conformar un interesante grupo de trabajo con el que nos reuni-
mos una vez al mes: Mari Carmen, Juana, Maria, Chus, Pili, Lola, Julia, Esther,
Amparo, Marisa, Clara, Sole, Mariola, Carlos y Ximo.

Para todos ellos, nuestro mas sincero agradecimiento,

Los autores
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CAPITULO 1

DISCAPACIDAD Y DISCAPACIDAD INTELECTUAL:
<DE QUE ESTAMOS HABLANDO?

1.1. Una necesaria delimitacién conceptual: discapacidad y discapacidad
intelectual

Alrededor de las personas con discapacidad, de la terminologia con la que
denominamos a estas personas, y de los principios filoséficos que han guiado la
actuacion sobre estos colectivos, se han ido produciendo una serie de cambios a
lo largo del tiempo y sobre los que presentamos algunas reflexiones.

Olvidando los atavismos del pasado, donde el proceso de discapacidad podia
ser visto como una “desgracia” asociada al “castigo divino” y en el que se oculta
a la persona afectada por este tipo de procesos, y se le ingresa en una institucion
o se le mantiene en casa alejada de la mirada del conjunto de la sociedad, inicia-
mos nuestro recorrido a finales de los afios 50 del pasado siglo, cuando N. Bank
Mikkelsen plantea un nuevo principio al que denomina normalizacion y que for-
mula como “la posibilidad de que los deficientes mentales lleven una existencia
tan proxima a lo normal como sea posible” (1975).

El principio de normalizaciéon comienza a tener una importante presencia en la
formulacion de politicas de intervencion sobre las personas con discapacidad, y
su principal consecuencia sera la presentacion en el Reino Unido en 1978 del
documento conocido como “Informe Warnock” (1978) en reconocimiento a Mary
Warnock que presidio el equipo de trabajo encargado de redactar dicho informe,
donde se plantea el principio de integracion en el ambito escolar. En este docu-
mento se manifiesta que “fodos los nifios tienen derechos a asistir a la escuela
ordinaria de su localidad, sin posible exclusion”. A partir de este momento, el
principio de integracion rebasa la funcidn escolar y se extiende a otras parcelas.
Asi, comienza a hablarse de “integracion social” o “integracion laboral”.

En nuestro pais, en 1978 se promulga la Constitucion Espafiola y a partir de ese
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momento se inicia un viaje hacia el enfoque de los derechos humanos en la aten-
cion de las necesidades del colectivo de personas con discapacidad. La
Constitucion Espaiola, en su Art. 9.2 reconoce a todos los espafioles la igualdad
ante la Ley: “Corresponde a los poderes publicos promover las condiciones para
que la libertad y la igualdad del individuo y de los grupos en que se integra sean
reales y efectivas; remover los obstaculos que impidan o dificulten su plenitud y
facilitar la participacion de todos los ciudadanos en la vida politica, economica,
cultural y social”. En congruencia con estos preceptos, y referido al proceso de
integracion, nuestra Carta Magna, incide de nuevo en el tema, y en su Art. 49
expresa: “Los poderes publicos realizaran una politica de prevision, tratamiento,
rehabilitacion e integracion de los disminuidos fisicos, sensoriales y psiquicos, a
los que prestaran la atencion especializada que requieran y los ampararan espe-
cialmente para el disfrute de los derechos que este Titulo otorga a los ciudada-
nos”.

Desde esta perspectiva comienza a perfilarse el principio de integracion como
la necesidad de adaptacion del entorno al sujeto (adaptaciones curriculares en la
escuela, accesibilidad al puesto de trabajo, etc.) desplazando del sujeto a su medio
el peso central para el proceso de incorporacion de las personas con discapacidad.
La publicacién de la Ley de Integracion Social de los Minusvalidos (LISMI) en
1982, sienta definitivamente las bases de la integracion de las personas con dis-
capacidad en nuestro pais.

La LISMI entiende que para lograr la participacion e igualdad plenas de todos
los ciudadanos no bastan las medidas de rehabilitacion orientadas hacia las per-
sonas con discapacidad. La experiencia ha demostrado que es en gran parte el
medio el que determina, en efecto, una deficiencia o incapacidad sobre la vida dia-
ria de una persona. Desde este punto de vista, se entiende que son las discrimina-
ciones positivas y las medidas de equiparacion las que permiten garantizar los
derechos de las personas con discapacidad a través de apoyos complementarios,
ayudas técnicas y servicios especializados que les permitan vivir lo mas normal-
mente posible tanto en sus hogares como en la comunidad.

En fechas mas recientes, el Consejo de Ministros aprueba el II Plan de Accion
para las personas con discapacidad 2003-2007 (Ministerio de Trabajo y Asuntos
Sociales, 2004) en donde se establecen las directrices que deben guiar las inter-
venciones dirigidas a lograr un pleno proceso de integracion de las personas con
discapacidad. Finalmente, la “Ley de Promocion de la Autonomia Personal y de
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Atencion a las Personas en situacion de Dependencia y a sus Familias™ aprobada
en diciembre de 2006 por las Cortes, amplia y consolida los derechos ciudadanos
de las personas con discapacidad en nuestro pais.

1.1.1. Conceptualizacion y terminologia de la discapacidad

Como acertadamente sefialan M. Crespo, M. Campo y M. A. Verdugo (2003),
“una de las inquietudes de la mayoria de los organismos, asociaciones y profesio-
nales que trabajan en el &mbito de la discapacidad ha sido poder utilizar una ter-
minologia comun para designar tanto a las personas con discapacidad como los
diferentes tipos de discapacidades™ (pp. 20).

Precisamente, el caos conceptual y terminolégico existente dio lugar a que la
OMS se propusiera desarrollar una clasificacion que se convirtiera en un valioso
instrumento para todos los profesionales que desarrollan su actividad en el campo
de la discapacidad, y en el afio 1980 publico la Clasificacion Internacional de las
Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias conocida como CIDDM (Ministerio
de Asuntos Sociales, 1997).

Esta clasificacion propone un modelo médico que se establece a través del
siguiente esquema:

Enfermedad (| Deficiencia > | Discapacidad > | Minusvalia

Este esquema tiene como objetivo principal clasificar las consecuencias de la
enfermedad y no tanto recopilar sus causas. Como observamos, la CIDDM plan-
tea tres niveles o consecuencias de la enfermedad:

Deficiencia: es toda pérdida o anormalidad de una estructura o funcion psico-
logica, fisioldgica o anatdmica.

Discapacidad: es toda restriccion o ausencia (debida a una deficiencia) de la
capacidad de realizar una actividad en la forma o dentro del margen que se consi-
dera normal para un ser humano.

Minusvalia: es una situacion desventajosa para un individuo determinado,
consecuencia de una deficiencia o una discapacidad, que limita o impide el
desempeiio de un rol que es normal en su caso (en funcion de su edad, sexo o fac-
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tores sociales y culturales).

Una de las pretensiones basicas en el campo de la terminologia aplicada a la
discapacidad de esta clasificacion, en la linea de neutralidad ideologica, fue la
intencion de evitar la supresion de un viejo habito segregador que consiste en sus-
tantivar situaciones adjetivas de la persona, lo que conduce al etiquetado y a la
consolidacién de la marginacion.

Se trataba de mostrar al individuo antes como persona que como sujeto de una
determinada situacion limitante. La manera de lograrlo era anteponer siempre el
“persona con......”" haciendo de esta manera mas relevante la integridad individual
que la situacion adjetiva (por descriptiva) de una circunstancia personal concreta
(Egea y Sarabia, 2004).

Pese a la indudable intencionalidad de la OMS de que los términos manejados
fueran positivos y de ofrecer una panoramica que permitiese aglutinar toda una
serie de conceptos en torno a la discapacidad, esta clasificacion ha recibido algu-
nas criticas (Crespo, Campo y Verdugo, 2003) como por ejemplo: no proporciona
una informacién adecuada sobre la relacion entre los conceptos de enfermedad,
deficiencia, discapacidad y minusvalia; establece un modelo causal entre las dis-
tintas dimensiones; no refleja el papel del entorno, tanto social como fisico; pare-
ce que clasifica lo negativo del funcionamiento de la persona; carece de utilidad
para la intervencion educativa y comunitaria.

Todo este conjunto de criticas que la CIDDM ha ido recibiendo a lo largo de
los afios desde su publicacién, provocd que el 22 de mayo de 2001, en la 54°
Asamblea de la OMS se aprobara una nueva version de esta clasificacion con el
nombre definitivo de “Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la
Discapacidad y la Salud” mas conocida por las siglas CIF.

Ya en sus primeras lineas la CIF enuncia su objetivo principal: "brindar un len-
guaje unificado y estandarizado, y un marco conceptual para la descripcion de la
salud y los estados relacionados con la salud”. De este modo, se abandona el
enfoque primitivo de “consecuencias de la enfermedad”, para enfocar el objetivo
hacia “la salud y los estados relacionados con la salud”.

En esta clasificacion el concepto de Funcionamiento es un término global que
hace referencia a todas las funciones corporales, actividades y participacion; el
concepto de Discapacidad engloba las deficiencias, las limitaciones en la activi-
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dad, o las restricciones en la participacion. También enumera los Factores
Ambientales que describen el contexto en el que vive una persona y que interac-
tuan con todos esos constructos. En la Fig. 1.1, presentamos un esquema de fun-
cionamiento de la CIF.

Figura 1.1 Marco conceptual del término “discapacidad” (OMS, 2001)

DISCAPACIDAD

Es el término genérico que engloba todos los componentes: deficiencias,
limitaciones en la actividad y restricciones en la participacion. Expresa los
aspectos negativos de la interaccion entre un individuo con problemas de
salud y su entorno fisico y social

Deficiencia

Son problemas en las funciones
fisiologicas o en las estructuras
corporales de wuna persona.
Pueden consistir en una pérdida,
defecto, anomalia o cualquier
otra desviacion significativa res-
pecto a la anomalia estadistica-
mente establecida.

Limitaciones en la actividad

Son las dificultades que un indi-
viduo puede tener para realizar
actividades. Estas dificultades
pueden aparecer como una altera-
cion cualitativa o cuantitativa en
la manera en que la persona
desempena la actividad en com-
paracion con otras que no tienen
un problema de salud similar.

Factores Contextuales

Constituyen el trasfondo, tanto
propio como externo, de la vida
de un individuo y de su estilo de
vida. Incluyen los factores per-
sonales y los factores ambienta-
les, que pueden tener una
influencia positiva o negativa en
la realizacion de actividades o
en el desempeno del individuo
como miembro de la sociedad.

Facilitadores

Son todos aquellos factores en el
entorno de una persona que,
cuando estan presentes o ausen-
tes, mejoran el funcionamiento y
reducen la discapacidad. Por
ejemplo, la disponibilidad de
tecnologia asistencial adecuada,
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Restricciones en la participa-
cion

Son problemas que una persona
puede experimentar al involu-
crarse en situaciones vitales,
tales como relaciones interperso-
nales, empleo, etc. En el contex-
to real en el que viven. La pre-
sencia de una restriccion en la
participacion viene determinada
por la comparacion de la partici-
pacion de la persona con disca-
pacidad con la participacion de
una persona sin discapacidad en
una situacion analoga o compa-
rable.

y también la existencia de servi-
cios de apoyo que intentan
aumentar la participacion de las
personas con discapacidad en
determinadas areas de la vida
(educacion, empleo,...). Los faci-
litadores pueden prevenir o evitar
que un déficit o limitacion en la
actividad se convierta en una res-
triccion en la participacion.

Barreras/obstaculos

Son todos aquellos factores en el
entorno de una persona que,
cuando estan presentes o ausen-
tes, limitan el funcionamiento y
generan discapacidad. Por ejem-
plo, un ambiente fisico inaccesi-
bles, un producto no utilizable
por todos o un servicio existente
que, sin embargo, no es valido
para las personas con discapaci-
dad.

Fuente: OMS (2001) “Clasificacion del Funcionamiento de la Discapacidad y la Salud”.

Aunque la CIF no establece un modelo para el proceso de funcionamiento y la
discapacidad, en fechas recientes, Egea y Sarabia (2004) proponen un esquema de
funcionamiento como sigue:
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Figural.2. Interacciones entre los componentes de la CIF

Condiciones de salud
(trastorno o enfermedad)

s
v

A 4 A 4
Funciones y Esitructuras PN Actividad < Participacion
Corporales
P 7y yy

?

Factores contextuales

A\ 4

Factores personales

Factores ambientales

Fuente: Egea,C.; Sarabia, A. (2004) “Vision y modelos conceptuales de la discapacidad”.

Presentamos finalmente, las conclusiones elaboradas por Crespo, Campo y
Verdugo (2003) en un interesante trabajo de revision sobre la historia de la
Clasificacion Internacional del Funcionamiento de la Discapacidad y la Salud (pp.
25):

Es indudable que el proceso que se ha seguido hasta llegar a la actual clasifi-
cacion, CIF, ha sido muy laborioso y se ha necesitado de un gran esfuerzo y
dedicacion personal por parte de muchas personas implicadas. Merece la pena
destacar que por primera vez se ha conseguido que el mundo de habla hispana
esté presente en el desarrollo de una clasificacion a nivel internacional y que
sus puntos de vista estén representados en un instrumento tan decisivo como
éste.

Las posibles ventajas que tiene este instrumento son:

- Puede ser un instrumento apto para ser aplicado en la practica clinica, para
la evaluacion, asi como con fines de investigacion siendo, por tanto, util en
muchas disciplinas y para muchos profesionales de diferentes &mbitos rela-

29



cionados con la discapacidad.

- Tiene repercusiones importantes no sélo para la evaluacion, sino también
para el modo de entender la discapacidad.

Ademas de estas ventajas, también hay algunos inconvenientes:

- Esuna clasificacion que no puede ser manejada por cualquier persona, fun-
damentalmente porque todavia tiene demasiados términos médicos y psi-
coldgicos con los cuales no todo el mundo esta familiarizado.

- Es una clasificacion mas facil de utilizar cuando se trata de casos relativos
a discapacidades fisicas y sensoriales.

- Es una clasificacion demasiado larga, que necesita mucho tiempo para ser
aplicada, lo cual, en ocasiones, resulta poco practico y, seria recomendable
una version mas reducida para la labor asistencial diaria, lo cual, por otra
parte se esta elaborando.

1.1.2. El caso de la Discapacidad Intelectual

De forma paralela al concepto general de discapacidad, la hoy referida como
Discapacidad Intelectual, ha motivado igualmente la existencia de diferentes
enfoques y formas de intervencion desde diferentes paradigmas. Tradicionalmente
se ha hablado de Retraso Mental y no olvidemos que no ha sido hasta fechas
recientes cuando en nuestro pais se ha sustituido este término por el de
Discapacidad Intelectual.

La definicion del término retraso mental y su catalogacion han sido profusa-
mente abordadas a lo largo de los afios desde 1921 por la Asociacion Americana
de Retraso Mental (AAMR). Es en este afio, cuando la AAMR elabora la prime-
ra edicion de su “Manual sobre la definicion del Retraso Mental”. Como sefalan
Egea y Sarabia (2004) “podemos hablar de que cada década de nuestro siglo ha
contado con la influencia de uno de estos manuales clasificatorios y, con cada
nueva edicion de los mismos, la definicion iba puliéndose y enriqueciéndose en
matices”.

Atin a pesar de las numerosas aportaciones de los diferentes manuales elabora-
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dos por la AAMR a lo largo del pasado siglo, no ha sido hasta la ediciones de 1992
y 2002 (novena y décima edicion), a través de su publicacion en castellano
(Asociacion Americana de Retraso Mental 1997, 2004), cuando en nuestro pais se
ha generalizado la informacion procedente de los mismos.

Por cuanto se refiere a la edicion de 1992, Verdugo (1994) sefiala que:

“La concepcion del retraso mental adoptada por la AAMR supone una
modificacion tan sustancial respecto a las anteriores que se la puede califi-
car de cambio de paradigma. Muchas van a ser las razones para ello. Pero
indudablemente, destaca el énfasis dado al ambiente frente al individuo. El
retraso mental no se considera un rasgo absoluto del individuo, sino una
expresion de interaccion entre la persona con un funcionamiento intelectual
limitado y el entorno. La tarea esencial no va a ser diagnosticar y clasificar
a los individuos con retraso mental y con esa informacion determinar los
tratamientos y servicios que necesiten, sino evaluarlos multidimensional-
mente en base a su interaccion con los contextos en los que se desenvuelven
y basandose en esa evaluacion del individuo y el ambiente determinar los
tratamientos y servicios necesitados. Por ello, no se clasificard a los suje-
tos en virtud de su C.1. sino que se clasificara el tipo e intensidad de apo-
yos que necesitan. De esta manera, en lugar de establecer un sistema de cla-
sificacion basado en los niveles de inteligencia del sujeto (ligero, medio,
severo y profundo), se propone un sistema de clasificacion basado en la
intensidad de los apoyos que requieren las personas con retraso mental
(limitado, intermitente, extenso y generalizado”.

La edicion de 1992 del Manual de la AAMR recogia la siguiente definicion:
“El retraso mental hace referencia a limitaciones substanciales en el desenvolvi-
miento corriente. Se caracteriza por un funcionamiento intelectual significativa-
mente inferior a la media, junto con limitaciones asociadas en dos o mas de las
siguientes areas de habilidades de adaptacion: comunicacion, cuidado personal,
vida en el hogar, habilidades sociales, utilizacion de la comunidad, autogobier-
no, salud y seguridad, habilidades académicas funcionales, ocio y trabajo. El
retraso mental se manifiesta antes de los 18 ainios”.

Siguiendo a Verdugo (1994), el enfoque multidimensional requiere describir a
la persona con retraso mental de un modo comprensivo y global, determinando y
analizando: 1) la existencia de retraso mental, frente a otras posibles condiciones

31



de discapacidad; 2) las potencialidades y limitaciones existentes en aspectos psi-
cologicos, emocionales, fisicos y de salud; 3) las caracteristicas de los entornos
habituales del sujeto (vivienda, escuela/trabajo, y comunidad) que facilitan o
impiden el desarrollo del sujeto y su satisfaccion; y 4) las caracteristicas optimas
del entorno que permiten desarrollar los apoyos necesarios para facilitar la inde-
pendencia/interdependencia, productividad e integracion de esta persona en la
comunidad. Como podemos observar, se trata de un tipo de evaluacion basada en
un modelo ecolégico y dirigido al futuro desarrollo de programas de intervencion.

Teniendo presente estas cuatro dimensiones, el proceso de evaluacion se
estructura en una serie de pasos que comienza con el diagnéstico diferencial del
retraso mental, continda con la clasificacion y descripcion del sujeto en base a sus
potencialidades y limitaciones en las distintas dimensiones y en relacion al medio
en que se desenvuelve, y finaliza con la determinacion de los apoyos necesarios
en cada una de las dimensiones propuestas. Este proceso aparece reflejado en la
Figura 1.3.

Figura 1.3. Conceptos clave de la definicion de retraso mental (AAMR, 1992)

Capacidades Entornos
Inteligencia Hogar
Habilidades Trabajo/escuela
adaptativas Comunidad

Funcionamiento

r

Apoyos

Fuente: M.A. Verdugo (1994). Adaptado de Luckasson et al. (1992)

Una de las novedades de esta clasificacion, reside en la clasificacion de los
apoyos que puede recibir la persona con retraso mental y que queda como sigue:
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Tabla 1.1. Definicién e intensidad de los apoyos en la clasificaciéon de la
AAMR de 1992

Tipos de apoyo Definicion

Apoyo “cuando sea necesario”. Se caracteriza por
su naturaleza episodica. Asi la persona no siempre
necesita el(los) apoyo(s), o requiere apoyo de corta
duracion durante momentos de transicion en el
ciclo vital (ej. pérdida de trabajo o agudizacion de
una crisis médica). Los apoyos intermitentes pue-
den ser, cuando se proporcionen, de alta o de baja
intensidad.

Intermitente

Apoyos intensivos caracterizados por su consisten-
cia temporal, por tiempo limitado pero no intermi-
tente. Pueden requerir un menor niimero de profe-
Limitado sionales y menos costes que otros niveles de apoyo
mas intensivos (ej. entrenamiento laboral por tiem-
po limitado o apoyos transitorios durante el perio-
do de transicion de la escuela a la vida adulta).

Apoyos caracterizados por una implicacion regular
(ej. diaria) en, al menos, algunos entornos (tales

Exten . e
xtenso como el hogar o el trabajo) y sin limitacion tempo-
ral (ej. apoyo en el hogar a largo plazo).
Apoyos caracterizados por su constancia y elevada
intensidad, proporcionada en distintos entornos,
Generalizado con posibilidad de sustentar la vida. Estos apoyos

generalizados suelen requerir mas personas y
mayor intrusioén que los apoyos extensivos o los de
tiempo limitado.

Diez afios después de la novena edicion que como hemos visto supuso un cam-
bio de paradigma en la conceptualizacion del retraso mental, en el afio 2002 apa-
rece la décima edicion en la que se revisan las sugerencias anteriores pero que no
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suponen un nuevo cambio de paradigma y que intenta recoger las aportaciones de
estos ultimos afios.

La nueva definicion de la AAMR de 2002 dice asi:

El Retraso Mental es una discapacidad caracterizada por limitaciones sig-
nificativas en el funcionamiento intelectual y la conducta adaptativa tal
como se ha manifestado en habilidades practicas, sociales y conceptuales.
Esta discapacidad comienza antes de los 18 arios (Luckasson y cols., 2002,

pp. 8).

Como apunta Verdugo (2003), la aplicacion de la definicion propuesta parte de

cinco premisas esenciales para su aplicacion (pp. 8):

1.

Las limitaciones en el funcionamiento presente deben considerarse en el con-
texto de ambientes comunitarios tipicos de los iguales en edad y cultura.

. Una evaluacion valida ha de tener en cuenta la diversidad cultural y lingtiisti-

ca, asi como diferencias en comunicacion y en aspectos sensoriales, motores
y comportamentales.

. En un individuo las limitaciones a menudo coexisten con capacidades.

Un proposito importante de describir limitaciones es el desarrollar un perfil de
los apoyos necesarios.

Si se ofrecen los apoyos personalizados apropiados durante un periodo pro-
longado el funcionamiento en la vida de las personas con retraso mental gene-
ralmente mejorara.

El enfoque de la definicion de discapacidad intelectual propuesto es un mode-

lo tedrico multidimensional tal como se muestra en la Figura 1.4.
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Figura 1. 4. Modelo teorico de retraso mental (Luckasson y cols., 2002)
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En la definicion de la novena edicion el nimero de dimensiones era de cuatro,
mientras que en esta edicion de 2002, se proponen cinco dimensiones (ver Tabla
1.2).

Las cinco dimensiones propuestas abarcan aspectos diferentes de la persona y
el ambiente con vistas a mejorar los apoyos que permiten a su vez un mejor fun-
cionamiento individual. Lo mas destacable es la introduccion de la dimension
“Participacion, Interacciones y Roles Sociales”. Por otra parte, se plantean dimen-
siones independientes de inteligencia: “Capacidades Intelectuales” y de
“Conducta adaptativa”. Ademas, se amplia la dimension de “Salud” para incluir
la salud mental, desapareciendo asi la dimension sobre consideraciones psicolo-
gicas y emocionales que se habia propuesto en 1992. Otro cambio importante se
refiere a la ampliacion de la dimension “Contexto” que pasa también a tener en
cuenta la cultura junto a los aspectos ambientales.

En el manual de 2002, se propone un Modelo del Proceso de Planificacion y
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Evaluacion del apoyo en cuatro pasos:
1. Identificar areas relevantes de apoyo.
2. Identificar, para cada area, las actividades relevantes.
3. Evaluar el nivel o intensidad de las necesidades de apoyo.

4. Redactar el Plan Individualizado de Apoyos.

Tabla 1.2. Dimensiones de los manuales de la AAMR

Sistema de 1992 Sistema de 2002
Dimension I: Dimension I:
Rendimiento intelectual y capacidad Aptitudes intelectuales

de adaptacion
Dimension II:

Dimension II: Nivel de adaptacion (conceptual,

Consideraciones psicologicas y practica, social)
emocionales
Dimension I1I:
Dimension I11: Participacion, interaccion y rol
Consideraciones fisicas y de salud social

Dimension 1V: Dimension IV:

Consideraciones ambientales Salud (salud fisica, salud mental,

etiologia)

Dimensién V:
Contexto social (ambiente, cultu-
ra, oportunidades)

Es preciso sefalar finalmente, que esta nueva definicion ha encontrado ya una
serie de reflexiones por parte de algunos autores (Egea y Sarabia, 2004) que refle-
jan algunas discrepancias con el modelo propuesto. En primer lugar destacar el

36



tiempo invertido para llegar a la actual definicion, que la propia AAMR no da por
cerrada, sino que abre un periodo de transicién para una nueva definicion, que
ajuste mas los claroscuros de la actual.

En segundo lugar, la utilizacion de términos que no satisfacen plenamente. Asi,
se reconoce que el término “retraso mental” probablemente no es el mas satisfac-
torio y que habra que llegar a conseguir uno sin matiz estigmatizador. Cabe sefia-
lar en este sentido que en fechas recientes (2006), la propia AAMR ha modifica-
do su nombre para pasar a denominarse American Association on Intellectual and
Development Disabilities (Asociacion Americana sobre Discapacidad Intelectual
y del Desarrollo) conocida como AAIDD.

En tercer lugar, la propia longitud de la definicion, donde intervienen cada vez
mas matices, que hace dificil la comprension por parte de personas que no dis-
pongan de una formacion especifica.

En cuarto lugar la existencia de premisas especificas para la aplicacion de la
definicion, que crea claras diferencias en la concepcion que se aplica a dos perso-
nas, que en si mismas pueden tener capacidades iguales, pero que dependiendo de
factores externos, podran ser catalogadas de forma distinta.

1.2. Etapas de desarrollo en la atencion a las personas con discapacidad inte-
lectual

El proposito que guia el presente trabajo es plantear futuros modelos de inter-
vencion dirigidos a las personas con discapacidad intelectual (en adelante p.c.d.i.)
que pudieran iniciar un proceso de envejecimiento, a fin de generar nuevos
“recursos” que proporcionen una mejor calidad de vida a estas personas. Desde
esta perspectiva, parece de todo punto necesario un conocimiento de las distintas
alternativas que han ido sucediéndose a lo largo de los afios en la atencion a las
p-c.d.i. para situarnos finalmente en el momento actual con el paradigma de “vida
independiente” o “autonomia personal”.

Puig de la Bellacasa (1990) refiere que en la atencion a las personas con dis-
capacidad intelectual a lo largo de la historia prevalecen tres momentos o etapas:
el modelo tradicional, el paradigma de la rehabilitacion y finalmente, el paradig-
ma de la autonomia personal. Al hablar de la primera etapa (modelo tradicional)
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se refiere a la actitud mantenida de manera tradicional por el conjunto de la socie-
dad, que asigna un papel marginado de la persona con discapacidad a través de
una vision animista clasica con un denominador comun de dependencia y por
tanto de sometimiento al criterio de sus “cuidadores”.

El paradigma de la rehabilitacion centra el problema en el individuo, en sus
deficiencias y en sus dificultades para integrarse socialmente en igualdad con el
resto de los miembros de la sociedad. Debido a esta circunstancia, se intenta la
rehabilitacion de la persona con discapacidad (fisica, psiquica o sensorial), en
donde prevalece la intervencion de diferentes profesionales que mantienen el con-
trol del proceso de rehabilitacion del sujeto. Los resultados de este proceso de
rehabilitacion se evaluan por el grado de destrezas funcionales logradas por el
sujeto y por la obtencidén de un empleo remunerado.

Por tltimo, el paradigma de autonomia personal nace emparentado con la
defensa de los derechos civiles de colectivos sociales minoritarios o marginados
socialmente hasta ese momento. En nuestro pais, esta tercera etapa podriamos
decir que se inicia con la promulgacion de nuestra Constitucion y de las posterio-
res leyes que van posibilitando la integracion real de las personas con discapaci-
dad en la sociedad. Como se apunta en el epigrafe anterior, el énfasis fundamen-
tal de los movimientos por “una vida independiente” o de “autonomia personal”
consiste en la autodeterminacion de las personas para decidir su propio proceso de
rehabilitacion, y se persigue como meta prioritaria la supresion de las barreras
fisicas y sociales y del entorno que les rodea.

De cualquier manera, y como acertadamente apunta Puig de la Bellacasa
(1990, pp. 83), todavia podemos encontrar situaciones que responden al modelo
tradicional, pero la tonica general son los servicios desarrollados desde perspecti-
vas rehabilitadoras. La rehabilitacion supone la superacion del modelo tradicio-
nal, pero sigue arrojando algunos problemas relativos al peso omnipotente que
tiene el profesional, quien controla el proceso de rehabilitacion y relega a la per-
sona con discapacidad a un rol de cliente o paciente. Desde esta perspectiva el
nucleo del problema ya no reside en el individuo sino en el entorno, “no es la defi-
ciencia y la falta de destreza (la discapacidad del sujeto) el ntcleo del problema,
ni el objetivo final que hay que atacar, sino la situacion de dependencia ante los
demas”.

Traemos aqui, unas palabras de Rosa Pérez Gil (2002, pp. 12) en el Prologo de
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un libro publicado por FEAPS con el sugerente titulo de “Hacia una calida vejez”
que corrobora de algin modo lo expresado por Puig de la Bellacasa en 1990.

La situacion actual de las personas mayores con retraso mental pone en evi-
dencia los “fallos” del pasado. Individuos erroneamente considerados
“eternos ninios” llegan ahora a envejecer sin haber disfrutado y experi-
mentado la condicion de adultos. La sobreproteccion y el paternalismo
pasan factura, y tienen como consecuencia negativa una generalizada falta
de autonomia y un funcionamiento social pobre en las personas con disca-
pacidad, unidos a limitadas expectativas del entorno provocadas precisa-
mente por no tener la consideracion de adultos. Los profesionales, las fami-
lias...., recogemos lo que sembramos, si bien es cierto que en muchos anos
no pudimos o no supimos sembrar otra cosa, y hasta hace unos afos el
terreno no era desde luego un semillero ideal. Vivir y madurar supone tener
experiencias diversas y correr riesgos, y hasta ahora a las personas con dis-
capacidad no les hemos dado apenas oportunidades de que las tuvieran,
bueno, algunas si, las que controlabamos, las que no nos iban a suponer
mads esfilerzos o preocupaciones.

En lo que respecta a los objetivos de nuestro trabajo, queremos sefialar que
coincidimos plenamente con estos autores y que, aunque el planteamiento actual
de la atencion a las p.c.d.i. se centra en el paradigma de la autodeterminacion, lo
cierto es que nos encontramos todavia con un modelo a medio camino entre la
etapa de rehabilitacion y una integracion real de la persona con discapacidad en
un contexto social que posibilite este proceso de integracion real.

Un reconocido profesional del campo de la discapacidad como Demetrio
Casado (1991) habla de cuatro etapas o modelos diferentes en la atencion a las
personas con discapacidad:

1. La integracion utilitaria. Se refiere a que tradicionalmente se aceptaba a las
personas con discapacidad con menoscabo y con una resignacion provi-
dencialista o fatalista. Se situaba a estas personas en el hogar, o se intenta-
ba que colaboraran en alguna empresa de tipo familiar, surgiendo en algu-
nos casos verdaderas situaciones de explotacion.

2. La exclusion aniquiladora. Se encierra al sujeto en el domicilio o en un lugar
oculto a las demas personas. Resulta curioso que cuando en los grupos de
discusion con profesionales que atienden a p.c.d.i. se ha preguntado por qué
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es mucho mas representativo el nimero de hombres respecto al de mujeres
en los diferentes recursos que atienden a estas personas, la respuesta en bas-
tantes ocasiones ha sido: “porque las mujeres aun con una discapacidad
intelectual pueden seguir siendo de utilidad en las tareas del hogar”. A
nuestro entender, esta situacion se encontraria a medio camino de las eta-
pas referidas por D. Casado.

3. La atencion especializada y tecnificada. Se trata de una etapa en la que
dominan los servicios y los agentes especializados sobre los usuarios.

4. La accesibilidad. Esta tltima etapa, que recoge los movimientos actuales e
inmediatos referidos a la integracion de las personas en un ambiente comu-
nitario a fin de desarrollar sus capacidades de forma auténoma, tiene sus
inicios en el proceso de “normalizacion” en el que se postula que las per-
sonas con discapacidad tienen derecho a una vida tan normal como los
demas.

En la actualidad, y como sefiala Verdugo (1996), “el problema no se sittia tanto
en el individuo como en las dificultades o barreras para su integracion existentes
en el ambiente. Las actuaciones profesionales, por tanto, no se pueden restringir
a la mejora de destrezas de la persona, sino que deben desarrollarse programas y
actividades centradas en la supresion de las barreras o limitaciones ambientales.
Esas barreras no s6lo son de orden fisico, sino también social (para el empleo,
para el ocio, para el desarrollo de la vida afectiva y sexual, para la participacion
comunitaria....). Y esto implica que el ambito profesional no debe estar restringi-
do al centro o institucion, sino desarrollarse en diferentes ambitos de la comuni-
dad” (pp. 1.318). Mucho nos tememos que aun a pesar de los afios transcurridos
desde que M.A. Verdugo planteaba esta reflexion, la mayoria de las actividades
de atencion a las p.c.d.i. se siguen llevando a cabo dentro del &mbito institucional.

En un reciente trabajo sobre la calidad de las actividades llevadas a cabo en
personas con discapacidad, Tamarit (2006) presenta una serie de etapas, en la evo-
lucién de los servicios que han atendido a estas personas desde distintos modelos
de atencion (ver tabla 1.3).
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Tabla 1.3. Fases en el desarrollo de los servicios dirigidos a personas con
discapacidad intelectual

; EN LA
INSTITUCIONAL | DE INTEGRACI
NSTITUCION NTEGRACION COMUNIDAD
+Quién lo recibe? Paciente Cliente Ciudadano
2 Qué se planifica? Los cuidados Las habilidades El futuro
LQuléfl.tOma las El especialista El equipo L?. persona con su
decisiones? circulo de apoyos
& Qué principios Limpieza, salud y Habilidades y Autodeterminacion,
guian? sepuridad socializacion relaciones e inclusion
.Qué determina la - L.a practica La realizacidén de La calidad de vida del
) profesional y el nivel o e
calidad? de cuidados programas ¥y objetivos individuo

Fuente: Tamarit, J. (2006) “Calidad FEAPS: Un modelo para la calidad de vida desde la
ética y la calidad del servicio”. En: Verdugo, M.A. y Jordan F.B. (Cords.) Rompiendo iner-
cias. Claves para avanzar. Salamanca. Amari Ediciones pp. 163-195. Fuente original:
Bradley, V.J. (1994). “Evolution on a New Service Paradigm”, in Bradley, V.J. and Blaney,
B. (Eds.), Creating Individual Supports for People with Developmental Disabilities.
Baltimore, MD: Paul H. Brookes Pub.

El autor, a partir de las referencias de un estudio anterior (V. Bradley, 1994),
seflala que “la vision que en cada momento la sociedad tenga de la discapacidad
ha originado unos modelos de servicios diferentes, acordes con la cultura impe-
rante” (pp. 165). En una primera fase (Institucional), los servicios se orientan a
la custodia de la persona discapacitada y requieren de instituciones, generalmen-
te en manos de profesionales del ambito sanitario, que atienden a estas personas.
La familia es una mera espectadora, no se la considera, no tiene informacion ni
ayuda para si, no tiene en suma ningln poder y, para colmo, en muchas ocasiones
es vista como culpable de la situacion de su familiar con discapacidad.

En una segunda fase que denomina “de integracion”, los servicios se desarro-
llan como servicios basados en la comunidad, es decir, servicios como los que se
dan en el resto de la comunidad, pero adaptados a las personas con alguna disca-
pacidad. Se trata de una fase en la que los servicios se orientan a proporcionar
habilidades a los usuarios, y su planificacion y desarrollo estan en manos de un
equipo interdisciplinar, que toma decisiones por consenso, pero con una escasa
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participacion de las personas discapacitadas y de sus familias.

Por ultimo, sefiala una tercera fase (“en la comunidad”) que se alcanza cuan-
do los servicios son inclusivos y los ciudadanos con discapacidad que los utilizan
tienen control en su planificacion y en las decisiones que les afectan; en esta fase,
y como apunta J. Tamarit, el modelo orientador de la practica es el de calidad de
vida, con especial énfasis en la autodeterminacion individual y en la inclusion, y
el paradigma es el de los apoyos.

Queremos sefialar por nuestra parte que, si bien a nivel de discurso coincidi-
mos plenamente con el citado autor en el sentido de que “las politicas sociales y
sanitarias, las practicas profesionales y las actitudes y valores culturales, han de
ser orientados hacia la consideracion, plenamente valorada, de la persona con dis-
capacidad y su familia como ciudadanos con derechos, con poder de participacion
y cambio social, y con percepcion real de pertenencia al grupo social y cultural en
el que viven” (pg. 166), lo cierto es que, en cuanto a praxis se refiere -en el caso
de las p.c.d.i.- , nos encontramos actualmente con un modelo de transicion entre
las dos ultimas fases. Por una parte, las politicas sociales se encuentran todavia
bastante alejadas de una necesaria coordinacion socio-sanitaria que posibilite y
permita fomentar un modelo de autodeterminacion en personas con discapacidad.
Las “buenas intenciones” de las diferentes administraciones (central y autonémi-
cas) se mueven en un discurso ideologico tendente a la realizacion de actividades
que posibiliten una mejor calidad de vida de las personas con discapacidad, pero
que finalmente, no se plasman en la realidad.

En segundo lugar, las practicas profesionales se encuentran todavia iniciando
un incipiente desarrollo hacia las actividades de tipo comunitario, pero con una
elevada potencialidad de desarrollo de las mismas dentro del tradicional contexto
institucional. Como veremos en el Capitulo 2, el porcentaje de p.c.d.i. que se
encuentran actualmente residiendo en pisos tutelados resulta simbolico.

Finalmente, las actitudes y valores del conjunto de la sociedad hacia las perso-
nas con alguna discapacidad han ido modificandose en el sentido de una mejor
aceptacion hacia la integracion y normalizacion de estas personas, si bien el hecho
de tener que convivir en una finca urbana con un grupo de personas con discapa-
cidades intelectuales o de tipo mental sigue generando demasiadas contradiccio-
nes por no denominarlas de otro modo.

De cualquier manera, entendemos de todo punto necesario ir resolviendo estas
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contradicciones a fin de posibilitar una mejor calidad de vida a las personas con
discapacidad a través de modelos de procesos de autodeterminacion o autonomia
personal. Es el punto que analizamos a continuacion.

1.3. La Calidad de Vida de las personas con discapacidad intelectual.
Situacién actual y escenarios de futuro

Directamente relacionado con la atencion a las p.c.d.i. se encuentra el concep-
to de Calidad de Vida (en adelante CV). Como sefiala Tamarit (2006), la calidad
de vida es un concepto clave que se configura dia a dia en los servicios sociales
de todo el mundo desarrollado como un elemento esencial para la concepcion de
modelos teoricos, la investigacion, la generacion de recursos de apoyo y el desa-
rrollo de politicas sociales (pp.161).

1.3.1. Concepto de Calidad de Vida

La definicion y concepcion de la calidad de vida ha sido y continta siendo un
proceso complejo que presenta numerosos problemas técnicos a la hora de deli-
mitar el concepto. Esta circunstancia ha sido el motivo principal por el que
Schalock y Verdugo (2003) han considerado preferible no definir el término, sino
mas bien acordar las dimensiones e indicadores centrales de una vida de calidad,
asi como varios principios que establecen como entender la calidad de vida.

Las dimensiones basicas de CV se definen como “un conjunto de factores que
componen el bienestar personal” (pp. 34). Las dimensiones centrales de la CV son
las siguientes: bienestar emocional, relaciones interpersonales, bienestar mate-
rial, desarrollo personal, bienestar fisico, autodeterminacion, inclusion social y
derechos.

En cuanto se refiere a los indicadores centrales de la CV son los siguientes:
percepciones, comportamientos o condiciones especificas de una dimension de la
CV que reflejan la percepcion de una persona o la verdadera calidad de vida.

Por otra parte, las personas viven en varios sistemas que influencian el desa-
rrollo de sus valores, creencias, comportamientos y actitudes. Se consideran tres
niveles del sistema social que afectan a la calidad de vida de la persona:

- El microsistema, o contextos sociales inmediatos, como la familia, el hogar, el
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grupo de iguales y el lugar de trabajo, que afectan directamente a la vida de la
persona.

El mesosistema, o el vecindario, comunidad, agencia de servicios y organiza-
ciones, que afectan directamente al funcionamiento del microsistema.

El macrosistema, o patrones mas amplios de cultura, tendencias sociopoliticas,
sistemas econdmicos y factores relacionados con la sociedad que afectan
directamente a los valores y creencias propias, asi como el significado de pala-
bras y conceptos.

Desde estos conceptos, el modelo heuristico como lo denominan los autores,

posibilita un pluralismo metodologico que se basa en cuatro premisas:

1.

La calidad de vida es un constructo multidimensional en el que se reflejan
valores consensuados culturalmente y atributos compartidos.

La calidad de vida personal tiene componentes tanto objetivos como subjeti-
VOs.

. Las personas emplean los datos de la CV con diferentes propositos, entre los

que se incluyen el autoinforme, la descripcion, la evidencia, la valoracion y la
comparacion.

. El empleo de datos de la CV se puede centrar y aplicar en el micro, meso y/o

macrosistema.

Siguiendo el modelo de Maslow, en fechas recientes, Schalock y Verdugo

(2003) han configurado una jerarquia de calidad de vida en funcion de los proce-
sos de autodeterminacion de las personas con necesidades de apoyo importantes
(ver figura 1.5).
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Figura 1.5 Jerarquia de calidad de vida en personas con discapacidad
intelectual

Tener nuestros
propios suefios y planes
(Bienestar emocional)

Tener oportunidades de
conocer a otras personas; cambiar
con quién y donde vivimos (Inclusién
social y Relaciones interpersonales)

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

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

1.3.2. Calidad de vida en personas con discapacidad intelectual en proceso
de envejecimiento

Las p.c.d.i. que envejecen hoy se encuentran dentro de un sistema familiar y
social de cuidados que previamente no se ha adaptado a ellas, y deben afrontar los
retos de la jubilacion y el envejecimiento sobre todo en el medio familiar y con
una significativa carencia de apoyos. Sin embargo, los adultos con discapacidad
intelectual de hoy viviran en el futuro mas que hace unos afos, disfrutaran de
mejor salud, tendran muchas mas experiencias y envejeceran con mayor dignidad
que las generaciones anteriores (Janicki, 1997).

Como apunta Verdugo (2002), “El concepto de calidad de vida es un instru-
mento de gran utilidad para la planificacion y evaluacion de los servicios desde
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perspectivas centradas en la persona y, a la vez, sirve como principio orientador
de los cambios que se deben acometer. Su uso hoy en el ambito de la discapaci-
dad intelectual puede ser de gran ayuda para unificar los esfuerzos que hacen las
personas con discapacidad intelectual y sus familiares, los profesionales e inves-
tigadores, y los politicos y gestores” (pp. 91). “El analisis sobre si la calidad de
vida en la vejez esta en dependencia del contexto o de ciertas circunstancias del
individuo, la calidad de vida se examina a través de multiples indicadores tales
como: la salud (tener una buena salud), las habilidades funcionales (valerse por si
mismo), las condiciones econdémicas (tener una buena pension y/o renta), las rela-
ciones sociales (mantener relaciones con la familia y los amigos), la actividad (man-
tenerse activo), los servicios sociales y sanitarios (tener buenos servicios sociales y
sanitarios), la calidad en el propio domicilio (y del contexto inmediato), la satisfac-
cion con la vida y las oportunidades culturales y de aprendizaje” ( pp. 81).

Schalock y Verdugo (2003), siguiendo el modelo multidimensional presentado
en el punto anterior y tras una exhaustiva revision sobre el tema, proponen las
siguientes dimensiones e indicadores de Calidad de Vida en el envejecimiento de
las p.c.d.i.

Tabla 1.4. Dimensiones e indicadores de calidad de vida en el
envejecimiento (Shalock y Verdugo, 2003)

Dimensiones Indicadores

1. BIENESTAR Fisico | SALUD o _
Salud fisica (enfermedad, estado fisico, nivel de funcio-

namiento fisico, dolor, morbilidad, medicacion, activi-
dad e independencia fisica

Habilidad sensorial (visual, auditiva)

BIENESTAR FiSICO (GLOBAL)

ATENCION MEDICA

Asistencia médica, cuidado institucional, servicios de
cuidado

ACTIVIDADES DE LA VIDA DIARIA

Autocuidado, actividades recreativas

OCIO

NUTRICION

MOVILIDAD
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2.INCLUSION SOCIAL

AMBIENTE RESIDENCIAL

Ambiente de vida, provision de servicios, calidad de ser-
vicios

APOYOS

INCLUSION SOCIAL

Presencia comunitaria

ACTIVIDADES DE VOLUNTARIADO
Participacion, actividad

ROLES
3. BIENESTAR BIENESTAR PSICOLOGICO
EMOCIONAL SATISFACCION

Satisfaccion, felicidad, satisfaccion con la vida
SALUD MENTAL

AUTOCONCEPTO

Autoestima

4. DESARROLLO
PERSONAL

COMPETENCIA PERSONAL
Capacidad funcional, déficit
EDUCACION
HABILIDADES

5. RELACIONES
INTERPERSONALES

APOYOS

INTERACCIONES

Vida social, relaciones sociales, actividad significativa,
participacion, relacion con los médicos

AMISTADES

Relaciones amistosas, soledad

6. DERECHOS

DERECHOS

7. BIENESTAR
MATERIAL

EMPLEO

Trabajos, incentivos, retiro
NIVEL SOCIOECONOMICO
VIVIENDA

FINANZAS

8. AUTODETERMINACION

AUTONOMIA

Independencia

ELECCIONES

METAS/VALORES PERSONALES
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Pero como sefiala Verdugo (2002), a pesar del desarrollo de programas centra-
dos en el individuo y en su ambiente natural, el nimero de personas mayores en
residencias contintia aumentando a gran velocidad. Todavia queda un gran cami-
no por recorrer para transformar los modelos de atencion predominantes hacia un
enfoque mas humano.

A su vez, la propia institucion frecuentemente presenta caracteristicas
estructurales y organizativas (escasa relacion con el exterior, realizacion de
todas las actividades de la vida diaria en el mismo lugar, ausencia de toma
de decisiones por parte de los residentes) muy negativas para la calidad de
vida de los propios usuarios (pp. 94).

Quisiéramos afiadir que lo que en realidad aumenta a gran velocidad es el
numero de residencias nuevas en manos de la iniciativa privada que se estructu-
ran como un negocio, y que entienden que es la mejor manera de ofrecer una cali-
dad de vida adecuada a las personas que envejecen.

1.3.3. Calidad de vida y autodeterminacion

Como se observa en la Figura 1.5. del apartado anterior, la calidad de vida de
las p.c.d.i. se encuentra directamente relacionada con las posibilidades de desa-
rrollo personal y autodeterminacion, es decir, tener las cosas importantes para
nosotros, estar con quien queremos estar, hacer las cosas que deseamos hacer y
elegir los lugares a donde queremos ir. Y ademas, estas dimensiones se encuen-
tran inmediatamente a continuacion del bienestar fisico y los derechos de la per-
sona en cuanto a prioridad se refiere.

Desde esta perspectiva, la calidad de vida de las p.c.d.i. se configura a través
de lo que ha venido en denominarse “vida independiente”. Como sefiala Elorriaga
(1996), existen dos cuestiones clave para la vida independiente: autodetermina-
cién y autogobierno. “Se trata de dos conceptos diferentes, pero complementarios
e indisolublemente unidos. No se podra hablar con propiedad de vida indepen-
diente si las personas con discapacidad no cuentan con la posibilidad de tomar
decisiones y no tienen libertad para elegir, es decir, si no se respeta y promocio-
na su derecho a la autodeterminacion” (pp. 1351).

Por un lado, la autodeterminacion es el principio por el cual, cuando las deci-
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siones afectan a la vida de las personas con discapacidad, la autoridad para la
toma de decisiones reside en el propio individuo. Por otro lado, para garantizar
que las decisiones que toma la persona son relevantes y factibles, es decir, para un
adecuado ejercicio del derecho de autodeterminacion, se deben proporcionar a las
personas con discapacidad oportunidades para adquirir habilidades y ademas
posibilidades reales de utilizar esas habilidades en todos los aspectos de la vida
ciudadana. Asi pues, el principio de autodeterminacion se puede expresar a través
de estas dos asunciones:

- Las personas con discapacidades del desarrollo tienen posibilidades de auto-
gobierno y deben ser apoyadas al maximo en todos y cada uno de sus esfuer-
zos para llegar a ser ciudadanos independientes, productivos e integrados en
los diversos aspectos de la vida en la comunidad.

- Con los apoyos apropiados, durante un periodo sostenido de tiempo, el fun-
cionamiento vital de la persona con retraso mental generalmente mejora.

Siguiendo a Elorriaga (1996), a fin de posibilitar una vida independiente en
p.c.d.i. se debe adoptar una perspectiva ecolégica que consiste en:

- Intervenir con el individuo para dotarle de mas habilidades.

- Intervenir sobre el entorno para eliminar las barreras que dificultan la inde-
pendencia y la integracién social.

Como senala Wehmeyer (2001), fomentar y mejorar la autodeterminacion se ha
convertido en una pauta a seguir en los sistemas educativos y de servicios que
apoyan a las personas con discapacidad, especialmente las personas con discapa-
cidades intelectuales y del desarrollo. Ahora bien, ;qué se entiende por autodeter-
minacion en p.c.d.i.? Este mismo autor ha sugerido recientemente que: “/a con-
ducta autodeterminada se refiere a acciones volitivas que capacitan al individuo
para actuar como agente causal primario de su propia vida y para mantener o
mejorar su calidad de vida” (Wehmeyer, 2006. pp. 93).

En cuanto a las posibilidades de fomentar la autodeterminacion a fin de mejo-
rar la calidad de vida de las p.c.d.i. en proceso de envejecimiento, Edgerton
(1996) apunta que los adultos con discapacidad intelectual desempefian un rol
activo en sus comunidades y se sienten mas satisfechos consigo mismos y con sus
vidas cuando éstas se dirigen a una vida independiente.
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Para finalizar el presente capitulo, presentamos una cita que presagia el futuro

de la intervencion en p.c.d.i. a fin de lograr un envejecimiento con €xito entre esta
poblacién y que coinciden plenamente con nuestras expectativas:
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“Los principios de actuacion para lograr un envejecimiento de calidad en esta
poblacion se deben centrar en potenciar su inclusion en la comunidad, su auto-
determinacion y en que reciban el mdximo apoyo familiar. Y estos principios
deben ser aplicados desde la juventud para que las personas puedan llegar a

un envejecimiento pleno con todo su potencial desarrollado.” (Schalock y
Verdugo, 2003. pp. 170).



CAPITULO 2

DISCAPACIDAD INTELECTUAL'Y
ENVEJECIMIENTO

2.1. Introduccion

Como se apuntaba en la presentacion que ha motivado la realizacion del pre-
sente trabajo, el proceso de envejecimiento, que actualmente estd afectando a un
significativo numero de personas con discapacidad intelectual, constituye una
problematica social emergente que se ha producido como consecuencia del
aumento de la esperanza de vida entre esta poblacion y que no se preveia en épo-
cas recientes, y ello debido, a nuestro entender, a varias razones:

En primer lugar, porque nuestro objeto de estudio se encuentra en la intersec-
cion que define la discapacidad intelectual y el proceso de envejecimiento y que,
como sabemos, se trata a su vez de un concepto dificil de definir en su justa
dimension, por cuanto se trata de un constructo multidimensional que engloba
aspectos bioldgicos, psicoldgicos y sociales.

En segundo lugar, es preciso sefialar que resulta muy complejo plantear el estu-
dio de las p.c.d.i. que puedan estar envejeciendo, ignorando las caracteristicas
propias del proceso de discapacidad a lo largo del ciclo vital de la persona.

Finalmente, porque la atencion a estas personas se ha planteado tradicional-
mente desde un modelo institucional a través de recursos tutelados y dirigidos
exclusivamente a la proteccion de las mismas y con pocas expectativas de auto-
determinacion, lo que dificulta el proceso de cohabitacion de las p.c.d.i. en el futu-
ro.

Aunque mas adelante vamos a ir desgranando con cierto detenimiento algunas
caracteristicas generales que inciden en el proceso de envejecimiento de las
p.c.d.i., presentamos a continuacion algunas caracteristicas de este proceso:

1. Segun la mayoria de fuentes bibliograficas consultadas, el proceso de enveje-
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cimiento en p.c.d.i. se manifiesta con mas rapidez que entre la poblacion gene-
ral, aunque nos atrevemos a sefialar que, en estos momentos y exceptuando las
personas con discapacidad intelectual que tiene como origen un Sindrome de
Down, esta aseveracion comienza a ser cuestionada y la esperanza de vida
entre estas poblaciones se incrementa de forma parecida a la de la poblacion
general.

De cualquier manera, y mientras entre la poblacién general el proceso de enve-
jecimiento se iniciaria entre los 65-70 afios, en las p.c.d.i. este proceso se ini-
ciaria entre los 45-50 afios.

El proceso de envejecimiento en p.c.d.i. se encuentra enormemente condicio-
nado por las situaciones acaecidas en la persona a lo largo del ciclo vital (aten-
cion temprana, adecuada atencidn sanitaria, proceso de institucionalizacion,
etc.).

Entre el grupo de p.c.d.i. que pudieran encontrarse en proceso de envejeci-
miento, la variabilidad en cuanto a sus manifestaciones es la caracteristica pre-
dominante, siendo ésta mas elevada cuanto mayor sea la edad de las p.c.d.i.

Los problemas de salud derivados del proceso de envejecimiento (aumento de
patologias, excesivo consumo de farmacos, etc.) suelen verse incrementados
en las p.c.d.i.

Mientras que entre la poblacion general los servicios sociosanitarios dirigidos
a las personas en proceso de envejecimiento se encuentran bien definidas, las
p.c.d.i. que envejecen cuentan con escasos recursos para ser atendidas ade-
cuadamente.

Asi como entre la poblacion general, la evaluacion de diferentes problemati-
cas derivadas del proceso de envejecimiento (memoria, depresion, valoracion
de la discapacidad en actividades de la vida diaria, etc.), se dispone de instru-
mentos adecuados para llevar a cabo este diagnostico, en las p.c.d.i. se carece
de los mismos, lo que ocasiona enormes dificultades de diagndstico entre
ellas.

Actualmente en nuestro pais, carecemos todavia de estudios longitudinales
que nos permitan conocer las problematicas derivadas del proceso de enveje-
cimiento entre las p.c.d.i. Es mas, ni siquiera contamos con protocolos ade-



cuados que nos permitan monitorizar la evolucion de estas personas a fin de
predecir su futuro en diferentes aspectos que conciernen a la calidad de vida
de las mismas como consecuencia de su proceso de envejecimiento. No obs-
tante, algunos grupos de trabajo comienzan a desarrollar investigaciones en
diferentes puntos de nuestro pais: Catalufia (APPS, Proyecto Séneca, 2001),
Asturias (A. Aguado y cols., 2005), A Coruna (Millan Calenti y cols., 2006),
que intentan elaborar propuestas de intervencion dirigidas de manera especifi-
ca a estas poblaciones.

2.2. Una aproximaciéon al nimero de personas mayores con discapacidad
intelectual en Espaiia. Escenarios de futuro

Un primer interrogante que surge a la hora de analizar el proceso de envejeci-
miento en p.c.d.i. en nuestro pais esta referido al conocimiento de la extension del
fendmeno. Dicho de otro modo, en la actualidad no conocemos con exactitud el
numero de personas con discapacidad intelectual que pudieran encontrarse en este
momento iniciando un proceso de envejecimiento. Como sabemos, no existe un
registro central de p.c.d.i. y tan s6lo es posible una aproximacion a este fenome-
no a través del Registro de Valoracion de Minusvalias, donde no siempre se
encuentran registradas todas las personas que pudieran ser valoradas con un grado
de discapacidad debido a su retraso mental.

En una primera aproximacion al nimero de p.c.d.i. en Espaiia, Alustiza y Pérez
Diaz (2005), y a partir de los datos de la Encuesta de Discapacidades, Deficiencias
y Estado de Salud de 1999, apuntaban un total de 25.615 personas con discapaci-
dad intelectual mayores de 45 afios en nuestro pais en esos momentos.

Por nuestra parte, y en un intento de conocer la extension del fenomeno,
hemos llevado a cabo una aproximacion al nimero de p.c.d.i. en Espafia a través
de las tasas (personas con retraso mental por cada mil habitantes) que se recogen
en la Encuesta de Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud (INE, 1999), y
que han elaborado Jiménez y Huete (2003) en un interesante estudio para el Real
Patronato sobre Discapacidad.

De este modo, y a partir del Padron de Habitantes (INE, 2006), presentamos a
continuacion (tabla 2.1.), una aproximacion al numero de p.c.d.i. mayores de 6
afios en Espafia.
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Tabla 2.1. Aproximacién al nimero de personas con discapacidad
intelectual mayores de 6 afios en Espaiia (2006)

Nivelde | oo | 17-24 25-44 45-64 65-79 | 80ymis | porar
retraso anos anos anos anos anos
Profundo | 5 /4 5.764 20.835 5.245 1.101 197 36.891
Yy severo
Moderado | 49, 12577 | 37205 | 12.587 1.651 592 72.179
y medio
Levey 7.081 9.433 23.811 5.245 2.201 - 47771
limite
TOTAL | 18327 | 27.774 | 81.851 | 23.077 4.953 789 156.771

Fuente: Elaboracion propia a partir de tasas (tantos por mil) de la Encuesta de
Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud (Jiménez y Huete, 2003) y Padréon
Municipal de habitantes de 2006.

En primer lugar, y como podemos observar, el numero de p.c.d.i. mayores de
6 anos en Espaiia seria aproximadamente de 156.771, lo que equivaldria a unas 4
personas por cada mil habitantes en esas frecuencias de edad.

En segundo lugar, y por cuanto se refiere a las posibilidades de intervenir en
estas poblaciones a fin de desarrollar programas de envejecimiento con éxito, del
total de p.c.d.i., tienen retraso mental profundo 36.891 (23,5%); tienen retraso
mental moderado y medio 72.196 (46%), y tienen retraso mental limite o leve
47.771 (30,5%).

En tercer lugar, del total de p.c.d.i. mayores de 6 afios en Espafia, 127.952
(82%) tienen una edad entre 6 y 44 afios, mientras que 28.819 (18%) tienen 45 y
mas aifios. Si consideramos pues la frecuencia de los 45 anos como el inicio del
proceso de envejecimiento entre la poblacion de p.c.d.i., resulta curioso que el
porcentaje de personas consideradas como mayores resulte parecido al del con-
junto de la poblacion (personas mayores de 65 afos), que en el afio 2006 era del
17%.

Como se viene apuntando, la esperanza de vida de las p.c.d.i. se viene incre-
mentando de forma progresiva como el resto de la poblacion general, hasta el
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punto de que, como podemos observar el la tabla 2.2., el nimero de personas
mayores entre esta poblacion sufrird un considerable incremento en los proximos
20 afios.

Tabla 2.2. Proyecciones del niimero de personas con discapacidad
intelectual mayores de 6 afios en Espaiia (2026)

Nivel de 17-24 25-44 45-64 65-79 80 y mas

6-16 aiios A > > > y TOTAL
retraso anos anos anos anos anos
Profundo | 5 ;g 3.479 5.764 20.835 5.245 1.101 39.903
y severo
Moderado |, o7 | 5407 | 12577 | 37205 | 12587 | 1651 | 79.014
y medio
Levey 7.081 7.081 9433 | 23811 545 2.201 54.852
limite

TOTAL 18.057 18.057 27.774 81.851 23.077 4.953 173.769

Fuente: Elaboracion propia a partir de tasas (tantos por mil) de la Encuesta de
Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud (Jiménez y Huete, 2003) y Padrén
Municipal de habitantes de 2006.

Como se observa, en ausencia de acontecimientos significativos, y mantenien-
do la actual tasa de p.c.d.i. entre los 6-16 afios al igual que en estos momentos, el
nimero de p.c.d.i. mayores de 6 afios en Espafia seria aproximadamente de
173.769 (es de esperar que por la base se incorporen menos casos debido al con-
trol genético de determinados sindromes que dan lugar a procesos de retraso men-
tal, mientras que en las cohortes de edad superiores se incremente esta cifra como
consecuencia de una mayor esperanza de vida en el futuro).

Destacar por cuanto se refiere a las consecuencias del proceso de envejeci-
miento en p.c.d.i., que en esta proyeccion a 20 afos, 109.881 personas tendrian 45
0 mas afios, lo que equivaldria a que un 63,2% de la poblacion total de p.c.d.i.
podria ser considerado como iniciando un proceso de envejecimiento, si bien los
avances médicos y una mas adecuada atencion a estas personas retrasara a buen
seguro el inicio de este proceso a edades mas avanzadas.
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2.3. En torno a un perfil de las personas mayores con discapacidad intelectual

A fin de conocer las caracteristicas de las personas con discapacidad intelectual
que pudieran ser consideradas como personas mayores, se diseflaron dos instru-
mentos sencillos (ver anexos) que nos permitieran conocer aspectos relevantes en
esta poblacion. Estos cuestionarios han sido respondidos por personal técnico de
diferentes centros en las tres provincias de la Comunidad Valenciana que desa-
rrollan su actividad atendiendo a p.c.d.i. La muestra, obtenida de forma aleatoria,
esta compuesta por un total de 349 personas con discapacidad intelectual que tie-
nen 45 o mas afios en el momento de recogida de la informacion.

El universo sobre el que se obtiene la muestra es de 1.430 p.c.d.i., de las cuales un
24,5% tienen 45 o mas afios. En cuanto al sexo, y como se observa en la tabla 2.3, el
65,3% de la muestra son hombres, mientras que otro 34,7% son mujeres.

Tabla 2.3. Perfil de las personas mayores con discapacidad intelectual en la
Comunidad Valenciana (Sexo)

Sexo Frecuencia Absoluta Porcentaje
Hombre 228 65,3

Mujer 121 34,7
TOTAL 349 100,0

Por cuanto se refiere a la edad, y como se observa en la tabla 2.4, el mayor por-
centaje se situa entre los 45-50 afios (45%), aunque resulta significativo el por-
centaje de personas que tienen ya en este momento 60 6 mas afos. La moda se
encuentra en los 48 afios y la frecuencia de edad mas elevada corresponde a una
mujer de 91 afios ingresada en una residencia de la provincia de Alicante.

Tabla 2.4. Perfil de las personas mayores con discapacidad intelectual en la
Comunidad Valenciana (Edad)

Edad Frec. Absoluta Porcentaje
45-50 afios 156 45,0
51-55 afios 75 21,7
56-60 afios 70 20,3
61-65 afios 31 9,0

> 65 afos 14 4,0
TOTAL 346 100,0

56



Tabla 2.5. Perfil de las personas mayores con discapacidad intelectual en la
Comunidad Valenciana (situaciéon actual de convivencia)

Convivencia Frec. Absoluta Porcentaje
Padres 79 22,7
Hermanos 61 17,5
Otros familiares 5 1,4
Piso tutelado (Asistido) 19 5,5
Residencia 155 44,5
Convivencia compartida 15 4,4
Otros 14 4,0
TOTAL 348 100,0

Como se observa en la Tabla 2.5., la mayoria de p.c.d.i. mayores de 45 afios se
encuentra en estos momentos conviviendo con los padres u otros familiares
(41,6%), siguiéndole a continuacion las personas que conviven con otros compa-
fieros en un centro residencial (44,5%). Cabe destacar en este sentido, el porcen-
taje tan pequefio de p.c.d.i. mayores de 45 afos que viven en un piso tutelado
(asistido) que se situa en el 5,5 %, cuando esta opcion se plantea como solucion
de futuro a fin de incrementar los procesos de autodeterminacion en las p.c.d.i.

Una variable que puede incidir en la calidad de vida de estas personas, es la
edad de los padres, bien debido a que la ausencia de los mismos puede generar
una menor atencion en los cuidados, bien por su avanzada edad que posibilita, que
en algunas ocasiones, sea la propia p.c.d.i. la que se encargue del cuidado de los
padres.

Como podemos observar en la tabla que sigue a continuacion (tabla 2.6), la
mayoria de padres han fallecido y el resto tienen ya una edad avanzada por enci-
ma de los 75 aflos.
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Tabla 2.6. Perfil de las personas mayores con discapacidad intelectual en la
Comunidad Valenciana (Edad de los padres)

Edad de Padre Madre
los padres F.A. % F.A. %
Fallecido 283 81,8 216 63,1
Hasta 75 afios 12 34 33 9,6
76 - 85 afios 40 11,6 75 22,0
> de 85 afios 11 3,2 18 53
TOTAL 346 100,0 342 100,0

En cuanto a la calidad de la relacion familiar (tabla 2.7.), podemos observar
que en un elevado porcentaje de la muestra ésta es buena (54,9%), y otro 26%
puede ser considerada como regular. No obstante, cabe destacar igualmente que
en otro 19% la relacion es mala o no existe.

Tabla 2.7. Perfil de las personas mayores con discapacidad intelectual en la
Comunidad Valenciana (Calidad de la relacion familiar)

Calidad de la relacién Frec. Absoluta Porcentaje
Buena 190 54,9
Regular 90 26,0
Mala 22 6,4
No existe 44 12,7
TOTAL 346 100,0

* Como se observa en los anexos, la tipologia de la calidad de la relacion se establece a tra-
vés de indicadores definidos previamente a fin de unificar la respuesta de los técnicos.

Por cuanto se refiere a la posibilidad de plantear diferentes tipos de interven-
cion en funcion del grado de discapacidad intelectual de la poblacion de p.c.d.i.
mayores de 45 afios, presentamos a continuacion los resultados obtenidos (tabla
2.8.).
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Tabla 2.8. Perfil de las personas mayores con discapacidad intelectual en la

Comunidad Valenciana (Grado de discapacidad intelectual)

Grado de discapacidad Frec. Absoluta Porcentaje
Leve o ligero (CI 51-70) 51 15,0
Moderado o medio (CI 50-35) 134 39,4
Severo y profundo (CI< 35) 155 45,6
TOTAL 340 100,0

Como observamos, el porcentaje mas elevado de discapacidad corresponde a
las personas con un grado severo y profundo (45,6%). No obstante, es preciso
apuntar que el restante 54,4% corresponde a un nivel moderado o ligero, lo que
sugiere un escenario abierto de posibilidades a fin de implementar futuros pro-
gramas de autocuidado y de promocién de la salud entre esta poblacion a fin de
proporcionar una mejor calidad de vida en un inmediato proceso de envejeci-
miento.

La sospecha de que el grado de reconocimiento de minusvalia entre esta pobla-
cion no siempre corresponde a la situacion actual de discapacidad que padece la
persona, y por tanto a la necesidad de tipos de apoyo que necesita en este momen-
to, ha sugerido la inclusion de esta variable en nuestro instrumento (ver tabla 2.9).

Tabla 2.9. Perfil de las personas mayores con discapacidad intelectual en la
Comunidad Valenciana (reconocimiento del grado de minusvalia obtenido
en los centros de valoracion)

Grado de minusvalia Frec. Absoluta Porcentaje
<33% 1 0,3
33%-59% 12 35
60% - 75% 143 42,3
>75% 102 30,2
> 75% y ayuda tercera persona 80 23,7
TOTAL 338 100,0

Como se puede observar, y con vistas a la posible revision del grado de minus-
valia que puede propiciar la aplicacion del nuevo baremo de valoracion de la
dependencia, cabe apuntar que en el momento actual, el porcentaje mas elevado

59



del grado de minusvalia entre las p.c.d.i. mayores de 45 afios se situa entre el 60
y el 75 por ciento. Por otra parte, el reconocimiento de 75% y ayuda de tercera
persona, no llegan al 25% de las valoraciones. En este sentido, parece importante
sefalar que serian necesarias nuevas revisiones del grado de minusvalia como
consecuencia del deterioro que pudiera ser ocasionado por el propio proceso de
envejecimiento de esta poblacion.

Siguiendo la descripcion de las caracteristicas de nuestra muestra, la probable
causa de la discapacidad intelectual queda reagrupada como se especifica en la
tabla siguiente (tabla 2.10.).

Tabla 2.10. Perfil de las personas mayores con discapacidad intelectual en
la Comunidad Valenciana (Etiologia de la discapacidad)

Etiologia Frec. Absoluta Porcentaje
Origen desconocido 136 39,3
Sindrome de Down 52 15,0
Complicaciones en el parto 43 12,4
Paralisis cerebral 27 7,8
Otras 88 25,5
TOTAL 346 100,0

Como se puede observar, el porcentaje mas elevado en cuanto a la probable
causa de discapacidad intelectual viene representado por las causas de origen des-
conocido (39,3%), seguido por lo que hemos rotulado como “otras” y que recoge
causas de diversa etiologia (trastornos metabolicos, encefalopatias, etc.) en un
porcentaje del 25,5%. Siguen a continuacion los trastornos genéticos (Sindrome
de Down) y finalmente las complicaciones en el parto y las paralisis cerebrales.

En la tabla que sigue a continuacion y tras llevar a cabo un analisis de contin-
gencias entre la edad y las causas de la discapacidad intelectual (tabla 2.11), se
observa que como se ha sefialado en numerosos estudios, la esperanza de vida en
las personas con discapacidad intelectual que tienen como origen de la misma el
Sindrome de Down resulta significativamente menor que en otros tipos de disca-
pacidad que tienen como causa de la misma otros procesos. Este dato, resulta
enormemente significativo en nuestra muestra, por cuanto que como podemos
observar de manera clara y evidente, las p.c.d.i. que tienen como origen un S.D.,
van viendo acortada su esperanza de vida en funcion de la edad en todas las cohor-
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tes propuestas y asi, mientras que la cohorte de edad de 45 a 50 afos esta repre-
sentada por un 23,1% de las p.c.d.i. con S.D., a partir de los 65 afios no encontra-
mos a ninguna persona con estas caracteristicas.

Tabla 2.11. Perfil de las personas mayores con discapacidad intelectual en la
Comunidad Valenciana (Etiologia de la discapacidad por edad)

Origen de la discapacidad Edad
>65 61-65 56-60 51-55 45-50
S. Down 6,6 7,1 10,7 23,1
Complicaciones parto 7,1 12,9 15,7 12,0 10,9
Origen desconocido 71,4 452 443 40,0 32,1
Otros 21,4 35,5 32,9 37,3 34,0

Un tltimo aspecto que nos ha parecido relevante indagar en nuestro trabajo a
fin de conocer el perfil de las p.c.d.i. mayores de 45 aios, es el referido al grado
de dependencia/independencia para llevar a cabo determinadas Actividades
Basicas de la Vida Diaria (ABVD) que les posibiliten una minima calidad de vida.
Como se observa en la tabla 2.12., un elevado porcentaje de estas personas no
necesitan ayuda para llevar a cabo algunas ABVD (uso del retrete, movilidad,
miccion/defecacion y alimentacion); mientras que no sucede lo mismo en cuanto
se refiere a bafarse y vestirse, donde el 61,6% de la muestra necesita ayuda para
bariarse y otro 45,5% para vestirse.

Tabla 2.12. Perfil de las personas mayores con discapacidad intelectual en
la Comunidad Valenciana (Grado de dependencia en ABVD)

ABVD Independiente Dependiente
Banarse 38,4 61,6
Vestirse 54,5 45,5
Uso del retrete 74,9 25,1
Movilidad 69,0 31,0
Miccion/Defecacion 78,2 21,8
Alimentacion 78,9 21,1
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De cualquier modo, y como se sefiala en la tabla 2.13., seglin se va incremen-
tando la edad de estas personas, aumenta el grado de dependencia, al menos en
cuanto se refiere a determinadas actividades: banarse, movilidad y miccion/defe-
cacion. De cualquier modo, el grado de dependencia en estas mismas actividades
se incrementan de igual manera en funcion de la edad entre la poblacion general,
si bien en edades superiores (IMSERSO, 2004).

Tabla 2.13. Perfil de las personas mayores con discapacidad intelectual en
la Comunidad Valenciana (Grado de dependencia en ABVD en funcién de

la edad)
ABVD Edad

>65 61-65 56-60 51-55 45-50

Banarse 78,6 64,5 66,2 56,2 60,0
Vestirse 46,2 51,6 51,5 46,6 41,3

Usar el retrete 30,8 16,7 29,9 23,6 253
Movilidad 46,2 30,0 25,4 32,9 32,0
Miccion/Defecacion 42,9 13,3 22,4 25,0 20,1
Alimentacion 23,1 16,7 22,1 19,2 22,6

En un intento final de resumir el perfil de las p.c.d.i. mayores de 45 afios en la
Comunidad Valenciana sefialariamos las siguientes caracteristicas:

1. En cuanto al sexo, el 65% son hombres mientras que el 35% son mujeres.

2. El 87% de la muestra tienen entre 45-60 afos, y el 13% son mayores de 60
afos.

3. Los padres han fallecido en una elevada proporcion (63%) y el 37% tiene 75
0 mads afios.

4. La calidad de la relacion familiar es buena en un 55% de los casos; regular en
un 26% y en el 29% es mala o no existe.

5. En cuanto al grado de discapacidad intelectual:

15% es leve o ligero (CI: 51-70)
39,4% es moderado o medio (CI: 50-35)
45,6% es severo o profundo (CI: <35)
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6. Tan sélo un 54% tiene reconocido un grado de minusvalia superior al 75%.
7. En cuanto se refiere a la etiologia de la discapacidad intelectual:

39,3% es desconocido

15% SD

12,4 complicaciones del parto
7,8 paralisis cerebral

25,5 otros

8. Las necesidades de ayuda para realizar ABVD se incrementan en funcién de
la edad, pero tan sélo en algunas de ellas: banarse, movilidad y control de
esfinteres.

9. Tan s6lo un 5% de p.c.d.i. mayores de 45 afios se encuentra viviendo en pisos
tutelados.

2.4. Los nuevos retos de las personas con discapacidad intelectual en proceso
de envejecimiento

Este amplio epigrafe, que podria ser considerado como el marco teérico que
fundamenta nuestra investigacion, pretende recopilar la situacion actual respecto
de algunos temas, que en nuestra opinion pueden influir de forma decisiva en una
adecuada calidad de vida en el proceso de envejecimiento de las personas con dis-
capacidad intelectual.

2.4.1. Los derechos de las personas con discapacidad intelectual

Como se ha sefalado en el Capitulo 1, el modelo orientador de la calidad de
vida pone especial énfasis en el proceso de autodeterminacion individual y en la
inclusion en la comunidad, en donde el paradigma se sitia en la consecucion de
apoyos adecuados. En otras palabras, la calidad de vida de las p.c.d.i. pasa nece-
sariamente y en un primer momento por la promulgacion de leyes adecuadas que
posibiliten entre otros aspectos una mayor cantidad de apoyos dirigidos a su inte-
gracion en la comunidad.

En este sentido, se ha ido avanzando progresivamente, si bien afiadiriamos que

63



este progreso ha sido lento y, especialmente en nuestro pais, no ha sido hasta épo-
cas recientes cuando se comienza a ver a las personas afectadas por algun tipo de
discapacidad como ciudadanos de pleno derecho y no como personas a las que
prestar ayuda de forma paternalista.

Podriamos sefialar la proclamacion de la Asamblea General de Naciones
Unidas en diciembre de 1971 sobre “Los derechos de las personas con retraso
mental”, como el inicio de un planteamiento que posibilite una obtencion de dere-
chos ciudadanos que debe contar con el apoyo de las instituciones a fin de lograr
una mejor calidad de vida en el futuro. Veamos extractados algunos de los princi-
pios aprobados en esta Asamblea de la ONU:

L.

II.

I1I.

Iv.

VL
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Las personas con retraso mental deben, en toda la medida posible, gozar de
los mismos derechos que los demas seres humanos.

La persona con retraso mental tiene derecho a los cuidados médicos y a los
tratamientos fisicos apropiados, asi como a la instruccion, a la formacion, a
la readaptacion y a los consejos que le ayudaran a desarrollar al maximo sus
capacidades y aptitudes.

La persona con retraso mental tiene derecho a la seguridad econéomica y a
un nivel de vida decente. Tiene el derecho, en toda la medida de sus posi-
bilidades, de realizar un trabajo productivo o de ejercer cualquier otra acti-
vidad util.

Cuando exista la posibilidad, la persona con retraso mental debe vivir en el
seno de su familia o de un hogar que sustituya a ésta y participar en diferen-
tes formas de vida comunitaria. El hogar en el que viva debe ser asistido. Si
es preciso que ingrese en un establecimiento especializado, el medio y las
condiciones de vida deberan ser tan cercanos a la vida normal como sea posi-
ble.

La persona con retraso mental debe poder beneficiarse de una tutela cuali-
ficada cuando ello sea indispensable para la proteccion de su persona y de
sus bienes.

La persona con retraso mental ha de ser protegida contra toda explotacion,
todo abuso o todo tratamiento degradante. Si es objeto de diligencias judi-
ciales debe beneficiarse de un procedimiento regular que tome plenamente



en cuenta su grado de responsabilidad en relacion con sus facultades men-
tales.

VIL.Si, por razén de la gravedad de su incapacidad, algunas personas con retra-
so mental no son capaces de ejercer definitivamente el conjunto de sus
derechos, o si es necesaria una limitacion de estos derechos o incluso su
supresion, el método que se utilice para esta limitacion o supresion ha de
preservar legalmente a la persona con retraso mental contra toda forma de
abuso. Se habra de basar este procedimiento sobre una evaluacion por parte
de expertos calificados, de sus capacidades sociales. Se sometera esta limi-
tacion o supresion de derechos a revisiones periddicas y se reservara un
derecho de apelacion a instancias superiores.

Llama la atencion que, ya en 1971 la ONU realizase esta proclamacion, cuan-
do en nuestro pais no ha sido hasta la aprobacion de nuestra Constitucion en 1978
a través de su Articulo 49 cuando se reconocen de alguna forma los derechos de
las personas que pudieran encontrarse afectadas por algtin tipo de discapacidad.
Recordemos de nuevo la redaccion de este articulo: Los poderes publicos realiza-
ran una politica de prevision, tratamiento, rehabilitacion e integracion de los dis-
minuidos fisicos, sensoriales y psiquicos, a los que prestaran la atencion espe-
cializada para el disfrute de los derechos que este Titulo otorga a todos los ciu-
dadanos.

De cualquier modo, el desarrollo de este articulo de nuestra Carta Magna, no
comienza a llevarse a cabo hasta el afio 1982, a través de la promulgacion de la
LISMI (Ley de Integracion Social de los Minusvalidos) en 1982. Segin se apun-
ta en el Art. 1 de esta Ley: “los principios que inspiran la presente Ley se funda-
mentan en los derechos que el Art. 49 de la Constitucion reconoce, en razoéon a la
dignidad que le es propia, a los disminuidos en sus capacidades fisicas, psiquicas
o sensoriales para su completa realizacion personal y su total integracion social, y
a los disminuidos profundos para la asistencia y tutela necesarias.”

Esta misma Ley sefiala en su Art. 5 que: “los poderes ptiblicos promoveran la
informacion necesaria para la completa mentalizacion de la sociedad, especial-
mente en los ambitos escolar y profesional, al objeto de que ésta, en su conjunto,
colabore al reconocimiento y ejercicio de los derechos de los minusvalidos, para
su total integracion” (nos permitimos sefialar en cursiva esta ultima parte del arti-
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culo, por cuanto que, a nuestro entender, nos encontramos todavia alejados de
estos buenos deseos).

A partir de este momento, y a través de la promulgacion de sucesivas leyes y
Reales Decretos, se van desarrollando diferentes medidas que afectan de forma
directa a las personas con discapacidades en temas referentes a: educacion, acce-
sibilidad, aspectos laborales, atencion sanitaria y otras medidas dirigidas a pro-
mocionar la integracion de estas personas.

En el afio 2004, y bajo los auspicios de la Organizacion Mundial de la Salud,
se celebra en Montreal una Conferencia Internacional OPS/OMS sobre la
Discapacidad Intelectual (5-6 de octubre de 2004) en la que intervienen personas
con discapacidad intelectual, trabajadores del ambito de la salud, especialistas en
el campo de la discapacidad intelectual y otros especialistas en el campo de la dis-
capacidad. En dicha Conferencia se adoptan unas declaraciones sobre las p.c.d.i.
que recomiendan poner en marcha a los diferentes estados que forman parte de la
ONU. De entre las recomendaciones propuestas, y por lo que se refiere a los dere-
chos de las p.c.d.i., recogemos las sefialadas en 5° y 6° lugar.

5.

a) Todas las personas con discapacidades intelectuales son ciudadanos plenos,
iguales ante la ley y habilitados para ejercer sus derechos, en virtud del res-
peto a sus diferencias y a sus elecciones individuales.

b) El derecho a la igualdad para las personas con discapacidades intelectuales
no se limita a la igualdad de oportunidades, sino que puede requerir también,
si las p.c.d.i. asi lo eligen, adaptaciones apropiadas, acciones positivas, aco-
modaciones y apoyos. Los Estados deben garantizar la presencia, la dispo-
nibilidad, el acceso y el goce de servicios basados en las necesidades, asi
como en el consentimiento libre e informado de las p.c.d.i.

¢) Elrespeto de los derechos humanos y de las libertades fundamentales de las
p.c.d.i. requiere su plena inclusion en la comunidad. A tal efecto, todas las
p.c.d.i. deben tener acceso a la educacion, capacitacion e informacion con
respecto a sus derechos y sus deberes.
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6.

a)

b)

¢)

Las p.c.d.i. tienen el mismo derecho que las otras personas a tomar decisio-
nes sobre sus propias vidas. Aun las personas que tienen dificultades para
hacer elecciones, tomar decisiones y comunicar sus preferencias pueden
tomar decisiones acertadas para mejorar su desarrollo personal, la calidad de
sus relaciones con otros y su participacion comunitaria. Conforme con el
deber de adecuacion enunciado en el parrafo 5b, las p.c.d.i. deben recibir el
apoyo necesario para tomar esas decisiones, comunicar sus preferencias y
que ambas sean respetadas. Las p.c.d.i. que tengan dificultades para realizar
elecciones y tomar decisiones independientes deben poder beneficiarse de
las leyes y politicas que reconozcan y promuevan el apoyo para tomar sus
propias decisiones. Los Estados deben ofrecer los servicios y los apoyos
necesarios a fin de facilitar que las p.c.d.i. tomen decisiones sobre cuestio-
nes significativas para sus propias vidas.

Bajo ninguna circunstancia las p.c.d.i. seran consideradas totalmente incom-
petentes para tomar decisiones en razén de su discapacidad. Solamente bajo
circunstancias extraordinarias, el derecho de las p.c.d.i. a tomar sus propias
decisiones puede ser legalmente interrumpido. Una tal suspension debe ser
limitada en el tiempo, sujeta a revisiones periddicas y aplicada tinicamente
a las decisiones especificas para las cuales una autoridad competente e inde-
pendiente haya determinado la falta de aptitud.

Esta autoridad debe establecer, con evidencias claras y convincentes, que se
han brindado los apoyos apropiados y se han considerado todas las alterna-
tivas menos restrictivas antes de nombrar un representante personal que
ejerza el consentimiento sustitutivo. Esta autoridad debera actuar conforme
a la ley, respetando el derecho de una p.c.d.i. a ser informada de los proce-
dimientos, a ser oida, a presentar evidencias, a convocar expertos para testi-
ficar en su favor, a ser representada por uno o mas individuos de su con-
flanza y eleccion, a confrontar cualquier evidencia en su contra y a apelar
cualquier decision adversa ante una instancia judicial superior. El represen-
tante, tutor o curador que ejerza el consentimiento sustitutivo debe tomar en
cuenta las preferencias de la persona con discapacidad intelectual y hacer
todo lo posible por tomar la decisiéon que esa persona hubiera tomado si
hubiera podido hacerlo por si misma.
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Como podemos observar a través de estas declaraciones y recomendaciones a
los diferentes Estados, el futuro de las p.c.d.i. se orienta a la autodeterminacion y
a la consecucion de apoyos por parte de los diferentes organismos que posibiliten
realmente su inclusion en la comunidad como miembros de pleno derecho.

A finales del afio 2006 se producen dos hitos importantes por cuanto se refiere
a los derechos de las personas con discapacidad: por un lado, y a nivel interna-
cional, la Asamblea General de la ONU (6 diciembre de 2006) elabora el “Informe
final del Comité Especial encargado de preparar una convencion internacional
amplia e integral para proteger y promover los derechos y la dignidad de las per-
sonas con discapacidad”. Se trata de un informe que a lo largo de 34 paginas desa-
rrolla y propone a los Estados miembros de la organizacion, una serie de medidas
dirigidas a la promocion y proteccion de los derechos humanos y que plantea dife-
rentes criterios para mejorar el goce efectivo de los derechos humanos y de las
libertades fundamentales de todas las personas con algln tipo de discapacidad.

Finalmente, el 14 de diciembre de 2006 (BOE, 15 diciembre 2006), se aprue-
ba en nuestro pais la “Ley de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a
las personas en situacion de dependencia”. Se trata de una Ley que pretende uni-
versalizar los derechos de las personas que pudieran encontrarse en situacion de
dependencia. Esta Ley ha sufrido diversas modificaciones desde la realizacion del
anteproyecto elaborado a principios de 2006 vy, tras haber sido consensuada por
diferentes colectivos de personas con algun tipo de discapacidad, ha sido aproba-
da finalmente por el Congreso de los Diputados. Por cuanto se refiere a las p.c.d.i.
hay que sefialar que esta Ley inicialmente no contemplaba la inclusion de este tipo
de discapacidad que podria dar lugar a situaciones de dependencia, pero final-
mente, y como se seflala mas arriba, a través de diferentes modificaciones, se ha
posibilitado el que las p.c.d.i. sean contempladas como beneficiarias de los dere-
chos que otorga la misma.

Esta Ley y como se sefiala en su Art. 1, tiene como objeto: “Regular las condi-
ciones basicas que garanticen la igualdad en el ejercicio del derecho subjetivo de
ciudadania a la promocion de la autonomia personal y atencion a las personas en
situacion de dependencia, en los términos establecidos en las leyes, mediante la cre-
acion de un Sistema para la Autonomia y Atencion a la Dependencia, con la cola-
boracion y participacion de todas las Administraciones Piblicas y la garantia por la
Administracion General del Estado de un contenido minimo comiin de derechos
para todos los ciudadanos en cualquier parte del territorio del Estado espafiol.
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Los principios generales que se recogen en la Ley, los podriamos resumir como
sigue:

- El caracter universal y publico de todas las personas en situacion de depen-
dencia en condiciones de igualdad y no discriminacion.

- La valoracion de las necesidades de las personas atendiendo criterios de equi-
dad para garantizar la igualdad real.

- Laequidad en la distribucion de los recursos.

- La promocion de las condiciones precisas para que las personas en situacion de
dependencia puedan llevar una vida con el mayor grado de autonomia posible.

- La permanencia de las personas en situacion de dependencia, siempre que sea
posible, en el entorno en el que desarrollan su vida.

- La colaboracion de los servicios sociales y sanitarios, publicos y privados, con
y sin animo de lucro, en la prestacion de los servicios a los usuarios del
Sistema Nacional de Dependencia.

- La coordinacién y colaboracion interadministrativa.

Se trata de una Ley que goza de un elevado presupuesto a lo largo de su apli-
cacion en un horizonte que va desde el afio 2007 al 2015 y que se distribuye a par-
tes iguales entre la Administracion General del Estado y las Administraciones
Autonomas (ver tabla 2.14.).

Tabla 2.14. Impacto presupuestario de aplicacion de la Ley de Promocion de
Autonomia personal y atencion a las personas en situacion de dependencia

Ao Financiaciéon Piblica Total Aportacién de la AGE
2007 800.000.000 400.000.000
2010 2.320.661.644 1.160.330.812
2013 3.752.061.129 1.876.030.564
2015 4.425.808.795 2.212.904.397
TOTAL 25.276.395.620 12.638.197.811

Es preciso apuntar finalmente, que la promulgacion de los distintos Decretos
que regulan el funcionamiento de la Ley (creacion del Sistema de Atencion a la
Dependencia, baremos de aplicacion del grado de dependencia, etc.), estan publi-
candose con rapidez a partir del afio 2007 en el BOE, por lo que cabe la esperan-
za que a través de la aplicacion de esta Ley, los ciudadanos espaioles que pudie-
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ran encontrarse en estos momentos en situacion de dependencia, vayan adqui-
riendo el rango de ciudadanos de pleno derecho que les confiere la ley.

2.4.2. Actividad laboral y envejecimiento

Con toda probabilidad han sido los cambios producidos por las p.c.d.i. que se
encontraban llevando a cabo una actividad laboral en Centros Especiales de
Empleo (CEE) o en Centros Ocupacionales (CO), los que han configurado el
detonante que ha situado el proceso de envejecimiento de las p.c.d.i. como un pro-
blema social emergente que ha desplazado el estudio de estas caracteristicas hacia
otras preocupaciones (futuro de la cohabitacion, tiempo de ocio, etc.).

De uno u otro modo, sea a través de los CEE en donde algunas p.c.d.i. han
venido desarrollando una actividad laboral a través de acciones de empleo prote-
gido, sea a través de la actividad desarrollada en los CO, y que podemos conside-
rar como “laborterapia” en donde las personas que asisten a los mismos llegan a
confundir el refuerzo que se establece semanal o mensualmente con un salario, la
importancia de la “actividad laboral” constituye un eje central en el proceso de
socializacion de las personas con discapacidad intelectual (Figura 2.1.) y ello por
varias razones que exponemos a continuacion:

Figura 2.1. Importancia de la actividad laboral en el proceso de
socializacion de las personas con discapacidad intelectual

Hora de
Tiempo libre levantarse
.. Hora de
Lu_gar d_e Actividad ora
residencia laboral comer
Modo de Hora de
vestir volver a casa

Fuente: Elaboracion propia
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En primer lugar, el desempefio de una actividad laboral (se trate de una activi-
dad protegida o de un proceso de laborterapia), marca la hora de levantarse y de
realizar determinadas actividades de la vida diaria, tales como: asearse, vestirse,
desayunar, etc., generando de esta forma una serie de conductas que proporciona-
ran habitos saludables de vida que pueden ayudar en un futuro proceso de auto-
determinacion de la p.c.d.i.

En segundo lugar, el desarrollo de una actividad laboral, realizada de forma
estandar, proporciona de igual manera unos habitos de ingestion de alimentos en
determinados momentos del dia tales como la hora de comer y quiza de los tiem-
pos de ocio en el propio espacio donde se lleva a cabo la actividad laboral.

De igual manera, la actividad laboral sefiala la hora de volver al domicilio (su
propio hogar, piso tutelado o residencia) y de ocupar el tiempo libre a partir de ese
momento a través de determinadas actividades (amigos, television, etc.). Ademas,
la posibilidad de realizar alguna actividad laboral se encuentra en funcion del
lugar donde reside la persona.

Finalmente, el trabajo establece determinadas formas de vestir (calzado y ropa
adecuada) relacionada con la actividad laboral a desarrollar. Asi pues, de uno u
otro modo, la posibilidad de desarrollar una determinada actividad laboral tiene
un enorme impacto en el proceso de socializacion de la p.c.d.i., y le ayudara sin
duda alguna a adquirir determinados habitos de socializacion que posibilitan su
integracion social en la comunidad.

(Qué ha sucedido pues, para que el proceso de socializacion que se ha produ-
cido como consecuencia de la posibilidad de llevar a cabo una actividad laboral
en p.c.d.i. se haya convertido en una verdadera preocupacion para los técnicos que
trabajan con estas personas? Bien, pues de manera muy sencilla, diremos que “el
problema actual es que las personas que acuden a los CEE o a los CO estan expe-
rimentando una serie de cambios como consecuencia del inicio del proceso de
envejecimiento por el que se ven afectadas”.

Desde hace unos afios, se vienen estudiando estos cambios por parte de algu-
nos profesionales. Asi, J. Escolar (2002) sefiala algunos cambios importantes en
p.c.d.i. que acuden a CEE y que se encuentran en el inicio de un proceso de enve-
jecimiento. Este autor distingue entre dos tipos de cambios:
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1) Cambios referidos a aspectos laborales

- Disminucion del ritmo de trabajo.

- Disminucién en la precision en el desarrollo de tareas.

- Mayor torpeza.

- Mayor fatiga.

- Menor motivacion.

- Incremento del nimero de bajas laborales por enfermedad.

- Aparece una pérdida de facultades superiores: memoria, atencidn, orienta-
cion espacio-temporal.

- Disminucién de reflejos.

- Aumento del riesgo de accidentes laborales.
2) Cambios en algunos rasgos de personalidad

- Mayor irritabilidad y cambios frecuentes de humor.

- Disminucion del nivel de tolerancia a la frustracion.

- Aparicion de rasgos de tipo neurotico: angustias, fobias, obsesiones.

- Aparecen y se intensifican dificultades de relacion con los compafieros.
- Se acentlan los trastornos conductuales.

- Losrasgos y consecuencias de los trastornos psicoticos asociados se mani-
fiestan con mayor intensidad.

Poco después V. Bayarri y cols. (2003) llevan a cabo un estudio por encargo de
FEAPS Navarra para buscar las relaciones entre empleo y envejecimiento en
p.c.d.i. Estos son algunos de sus resultados:

1) La evolucién general de la capacidad de trabajo disminuye claramente con-
forme aumenta la edad de los trabajadores, con una caida brusca en torno a los
50 afios.

2) Elenvejecimiento es una de las causas de absentismo laboral, debido a los pro-
blemas de salud en poblaciones de 50 6 mas afios.
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3) A partir de los 55 afios, hay un fuerte incremento de irritabilidad y cambios de
humor entre los trabajadores de CEE.

4) Al menos una tercera parte de los trabajadores presentan dificultades en las
relaciones con los compaiieros. Esta circunstancia se incrementa en funcion de
la edad. Por encima de los 50 afios este porcentaje se sitiia en el 78%.

Presentamos finalmente, las conclusiones de M. J. Vicente (2005) referidas a
los indicadores de deterioro por envejecimiento en p.c.d.i. que acuden a Centros
Ocupacionales de Navarra. Como observamos, se trata de un listado muy exhaus-
tivo:

- Absentismo y/o incumplimiento de horarios.

- Disminucion de la capacidad para reconocer riesgos.
- Reduccién de la capacidad de autocuidado.

- Resistencia al cambio.

- Desorientacion temporo-espacial.

- Pérdida en la capacidad de comprension de instrucciones y/o dificultad ante
nuevos aprendizajes.

- Aumento de latencia de respuesta.
- Descenso del ritmo y calidad de las tareas.

- Pérdida de interés y motivacion por las actividades habituales.

Por cuanto se refiere a signos de deterioro referidos al 4rea de la personalidad y la
salud, la autora apunta igualmente los siguientes indicadores:

- Pérdida de autonomia en la deambulacion.

- Pérdida en la estabilidad/equilibrio.

- Fatiga y/o somnolencia.

- Enfermedades sobrevenidas.

- Alteraciones emocionales y/o conductuales (labilidad, apatia, irritabilidad).

- Cambios de humor, retraimiento, inhibicion, agresividad.
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- Exageracion de las caracteristicas personales.
- Tendencia al aislamiento. Falta de intencidén comunicativa.

- Informacion de signos de alerta detectados por la familia.

Como se desprende de estas investigaciones, las p.c.d.i. presentan a edades mas
tempranas que el conjunto de la poblacion una serie de rasgos que dificultan la
continuidad de su actividad laboral. Desde este escenario, se pueden plantear
algunas medidas tendentes al abandono de la actividad laboral por parte de estas
personas, lo que equivaldria a un proceso de jubilacion. Ahora bien, la jubilacion
podria comportar un impacto psicosocial mas o menos acusado en la vida de las
p.c.d.i. En primer lugar, podria aparecer un impacto de tipo cognitivo que podria
dar lugar a una seria disminucion de la autoestima y a la probable aparicion de sin-
tomas de tipo depresivo. La situacion que podria provocarse vendria dada por el
siguiente esquema:

No produzco 3 Nosirvo 3 No soy util

En segundo lugar, el proceso de abandono de la actividad laboral, implicaria
una importante pérdida de relaciones con los compafieros de trabajo, con los cua-
les ha compartido gran parte de su vida, y que han constituido un apoyo social
importante y en muchas ocasiones, quiza el tnico. Como hemos sefialado con
anterioridad, el proceso de socializacion a través del trabajo en los CO ha estado
tradicionalmente mas volcado en la laborterapia que en el desarrollo de habilida-
des sociales, que precisamente en esta nueva €poca serian muy necesarias para
iniciar la busqueda de nuevas relaciones.

Otro tipo de impacto que podria generar el abandono de la actividad laboral,
podria venir dado por las probables pérdidas de tipo econémico, y finalmente por
las dificultades de ocupacion del tiempo de ocio y que anteriormente llevaba a
cabo con compafieros de trabajo.

2.4.3. El cambio de imagen social

En la busqueda de los procesos de autodeterminacion en p.c.d.i. el cambio en
la imagen social de estas personas se configura como un elemento determinante a
fin de conseguir la deseada inclusion de las mismas en la comunidad, y ello por-
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que se sigue viendo a la persona con una discapacidad psiquica como a “alguien
a quien prestar ayuda”, no por su condicion de ciudadano de pleno derecho, sino
por su condicion de “discapacitado”.

La mayoria de ciudadanos no percibe los procesos de discapacidad que pueden
derivar en una situacion de dependencia (como por ejemplo la discapacidad inte-
lectual) como un problema social importante. Se trata de un problema con poca
presencia en la opinién publica, pero con un gran impacto en la vida privada.

En general, existe un gran desconocimiento por parte de la poblacion general
de las caracteristicas que pueden tener algunas personas afectadas por trastornos
que pueden dar lugar a un proceso de retraso mental. Este desconocimiento da
lugar, en ocasiones, a un importante rechazo ante estas personas que se manifies-
ta rehuyendo el trato con ellas (aproximadamente el 50% de la poblacion se
encuentra incomodo en el trato con p.c.d.i.). Estas situaciones pueden dar lugar a
un proceso que dificulta la normal integracion de las p.c.d.i. en el contexto comu-
nitario, y que constituye uno de los elementos fundamentales de su calidad de
vida. Esta imagen estereotipada de las p.c.d.i., fomentada y mantenida en muchas
ocasiones a través de los medios de comunicacion social, puede dar lugar a un
proceso de estigmatizacion de este colectivo.

En la figura que aparece a continuacion (figura 2.2.), se observa como se man-
tiene la teoria del etiquetado en cuanto se refiere a las posibilidades de un cambio
de imagen social de las p.c.d.i. Como podemos observar, el proceso se inicia con
la hipotesis de que “la persona con d.i. no puede gobernar su propia vida”. De
este modo, las familias y los profesionales deciden qué es lo mejor para la p.c.d.i.
y disefian soluciones a sus necesidades y su tutela. Como consecuencia de esta
situacion, la p.c.d.i. se acomoda y delega las decisiones a tomar en sus cuidado-
res (familia o personal técnico). A partir de estas estructuraciones cognitivas, tanto
por parte de la p.c.d.i. como de sus cuidadores, se puede confirmar que, efectiva-
mente, en algunas circunstancias la p.c.d.i no puede conducir su propia vida y
necesita el control de sus cuidadores. De este modo, se confirma la hipotesis ini-
cial: “la persona con d.i. no puede gobernar su propia vida”.
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Figura 2.2. Etiquetado y desempeifio de rol

Hipétesis inicial Asuncién del problema
La persona con d.i. no puede La sociedad a través de sus
gobernar su propia vida. profesionales y especialistas, decide
’ qué es lo mejor para la persona con

d.i. y disefia soluciones a sus
necesidades y su tutela.

Confirmacion de la hipétesis Asuncion del rol y delegacion
inicial
La persona con d.i. se acomoda y

La persona con d.i. no puede « delega las decisiones a tomar en
conducir su propia vida y necesita sus cuidadores.
el control de sus cuidadores.

Fuente: Elaboracion propia. Adaptado de: Torras, I. “Retirant bastides. Processos d auto-
nomia i persones amb disminuci6”. Educacié Social, n® 16, pp. 10. Barcelona.

Si partimos del concepto de “envejecimiento saludable” y postulamos que,
para envejecer con éxito la persona debe poseer un determinado nivel de autono-
mia que le permita decidir como guiar algunos aspectos de su vida en el contexto
comunitario, observamos que se hace ciertamente dificil adquirir habitos saluda-
bles de vida, puesto que la expectativa de fracaso sobrevuela a su persona.

Por otra parte, una consecuencia de las escasas expectativas de aprendizaje de
determinadas conductas por parte de la p.c.d.i. puede desembocar en un proceso
de tirania por parte de éstos. “Ya que no puedo tomar decisiones, si puedo conse-
guir en cambio que satisfagan todas mis necesidades sin que tenga que llevar a
cabo un esfuerzo personal”.
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De igual manera, tampoco la imagen social de la discapacidad psiquica ha reci-
bido, en general, un tratamiento informativo adecuado en los medios de comuni-
cacion social. Asi, una persona de reconocido prestigio en el ambito de la disca-
pacidad como D. Casado (2003) apunta una serie de caracteristicas asociadas al
tratamiento de la discapacidad en los mass media:

- Se le dedica a la discapacidad menos espacio y tiempo del que merece su
importancia.

- La discapacidad se recluye en formatos y secciones especiales incurriendo en
el vicio de la discriminacion.

- Los medios tienden a mostrar, o en todo caso a destacar, los problemas y no
tanto las soluciones.

- Los medios se limitan a describir los hechos sin mostrar las circunstancias
contextuales y factores causales.

- Los periodistas se pliegan a las presiones ejercidas por mediatizaciones vena-
les y por apelaciones a la piedad y la conmiseracion.

- Los medios tienden a dafar la identidad de las personas afectadas.
- Los medios sustantivan lo adjetivo.

- La informacion sobre la discapacidad no tiene en cuenta las variaciones y
novedades que surgen en cada tiempo.

- Los medios marginan a los afectados como fuentes y son inaccesibles fisica y
estilisticamente.

Ante estas observaciones, algunas organizaciones (Gobierno de Cantabria,
2004; Fundacion FENACERCI / FEAPS, 2004, etc.) han elaborado unas
“GUIAS” que invitan a utilizar un lenguaje no discriminatorio y a evitar ciertos
adjetivos que, en ocasiones, se convierten en sustantivos, en donde se especifican
los términos que no es conveniente utilizar, y especialmente, cudles son los mas
idoneos para referirnos a determinados aspectos de las p.c.d.i.

Desde estas premisas, resulta de todo punto necesario modificar el lenguaje en
el proceso de comunicacion cuando nos referimos a las p.c.d.i. por parte de la pro-
RS

pia familia e incluso de los profesionales que trabajan con ellos: “los chicos”, “el
nifio o la nifia” (que pueden tener 40 o mas afios). Entendemos que se trata de una
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“infantilizacion perpetua” que genera en el interlocutor una imagen de ayuda con-
tinuada y que no potencia en modo alguno procesos de autodeterminacion por
parte de las p.c.d.i.

Por otra parte, habria que potenciar, en tanto en cuanto sea posible, los proce-
sos de incorporacion de las p.c.d.i. al contexto comunitario a través de pisos tute-
lados o semi-asistidos, actividades comunitarias, etc., a fin de modificar la ima-
gen social de la discapacidad psiquica entre el conjunto de la sociedad.

Finalmente, habria que romper el discurso del miedo que potencia la imagen de
la p.c.d.i. como persona capaz de generar problemas en diferentes ambientes,
especialmente en el laboral, a fin de lograr una normalizaciéon también en el tra-
bajo. Como se puede observar en la Figura 2.3., el modo de romper este circulo
consiste en modificar las actitudes previas de la sociedad ante las p.c.d.i., genera-
das por una desinformacioén y un desconocimiento sobre las caracteristicas reales
de esta poblacion en cuanto se refiere a un proceso de normalizacion y de su total
integracion.

Figura 2.3. El discurso del miedo ante las p.c.d.i.

Desinformacion

Rechazo frontal

Desconfianza Y .
ﬁ discriminacion

Temor a lo
diferente Hecho
diferencial
Discurso del
miedo
Ignorancia
Compasion ‘
y/o pena

Desconocimiento

Fuente: Adaptado de J. Rubio (1999) “Estrategias de imagen y comunicacion en la cons-
truccion social de la discapacidad”. Revista de Investigacion y Marketing, nim. 64, pp. 6-9.

78



2.4.4. Los problemas de salud: la atenciéon socio-sanitaria

Con toda probabilidad, el area de la salud aglutina el mayor numero de tra-
bajos referidos al estudio de las p.c.d.i. Las referencias a nivel internacional
indican que, en general, las p.c.d.i. tienen una menor expectativa de vida com-
paradas con el conjunto de la poblacion y esta circunstancia ha posibilitado un
gran numero de investigaciones dirigidas a mejorar la esperanza de vida entre
este colectivo.

De la bibliografia consultada, tanto a nivel nacional como internacional, pode-
mos extraer una serie de conclusiones referidas a los problemas de salud en
p.c.d.i. En primer lugar, las p.c.d.i. tienen una menor expectativa de vida compa-
rada con la poblacion general. Ello es especialmente significativo en p.c.d.i. cuya
etiologia son trastornos de tipo genético: sindrome de X Fragil (SXF), sindrome
de Prader-Willi (SPW), sindrome de Down (SD), etc.

En general, y cuanto mas acusado es el proceso de discapacidad intelectual, se
relaciona generalmente con una mas elevada morbilidad.

El Sindrome de Down, ademas de provocar una discapacidad intelectual, con
frecuencia provoca un riesgo relativamente alto de aparicion de numerosas enfer-
medades.

Los procesos de discapacidad intelectual suelen generar una elevada aparicion
de trastornos en la vision y audicion.

Los trastornos de salud pueden presentarse de manera atipica en p.c.d.i., sobre
todo, en las personas con capacidades limitadas de lenguaje y en personas afecta-
das por procesos de deterioro cognitivo.

La atencion a los problemas de salud en p.c.d.i. en proceso de envejecimiento
requiere de una vision interdisciplinar. Se deberia contar especialmente, con la
colaboracion de los cuidadores habituales y con equipos del area de salud espe-
cializados en el diagndstico y tratamiento de estas personas.

La atencion sanitaria a las p.c.d.i. deberia ser prestada desde los equipos de
atencion primaria tal y como se lleva a cabo entre el conjunto de la poblacion. Ello
no es posible todavia en estos momentos, debido a la inexistencia de equipos pro-
fesionales especializados en la atencion a p.c.d.i.
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En el caso de las mujeres, la prevencion de algunos problemas de salud tales
como: las consecuencias de la menopausia, aparicion de enfermedades como el
cancer de mama y de ttero, etc., han recibido en general, una escasa atencién por
parte del personal sanitario de los servicios generales de atencion primaria.

Los programas de promocién de salud en p.c.d.i. (nutricioén, ejercicio fisico,
higiene buco-dental, evitacion de riesgos, etc.) han resultado ser muy eficaces
entre estas poblaciones. Analizamos a continuacion, los cambios mas significati-
vos de las p.c.d.i. en proceso de envejecimiento.

2.4.4.1 Cambios significativos en personas con discapacidad intelectual en
proceso de envejecimiento

A) Cambios fisicos

En primer lugar, y como sucede entre el conjunto de la poblacion, la piel
comienza a perder elasticidad y van apareciendo arrugas como consecuencia de la
disminucion hidrica en los tejidos. Del mismo modo, comienzan a aparecer las
canas y la pérdida de cabello. Llama la atencién que el comienzo de este proceso
no es percibido por las propias p.c.d.i. que comienzan a verse afectadas por él. De
algun modo, este proceso de autopercepcion no es demasiado significativo para
estas personas. Las funciones sensoriales y perceptivas comienzan a declinar. Hay
que prestar mucha atencion a las pérdidas auditivas y visuales que comienzan a
aparecer y corregirlas de forma adecuada con lentes correctoras y audifonos.
Aparicion de problemas respiratorios y aumento de la presion sanguinea como
consecuencia de una disminucion del ritmo cardiaco. Los mecanismos inmunol6-
gicos que protegen de algunas enfermedades comienzan a perder eficacia.
Propension a engordar como consecuencia de un exceso de alimentacion y del
sedentarismo que predomina entre estas poblaciones. Por otro lado, comienza la
desaparicion de la masa muscular y la consiguiente disminucion de fuerza para
hacer frente a determinadas actividades (levantar cosas pesadas o desplazarse a
mucha distancia). Se inicia la aparicion de trastornos musculo-esqueléticos, espe-
cialmente la inflamacion y destruccion de determinadas sustancias cartilaginosas
dando lugar a artritis (inflamacion de las articulaciones) y de artrosis (destruc-
cion de las mismas). En el caso de las mujeres, aparicion de la menopausia y de
algunas enfermedades asociadas a ésta como la osteoporosis y algunos tipos de
tumores.
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B) Cambios a nivel cognitivo

Por cuanto se refiere a los cambios aparecidos a nivel cognitivo, en primer
lugar, comienza a aparecer una mayor lentitud en el proceso de reaccion frente a
determinados estimulos, lo que normalmente comporta dificultades de aprendiza-
je, especialmente en la adquisicion de nuevas habilidades. De igual manera,
comienzan a aparecer alteraciones de la memoria, especialmente pequefios olvi-
dos que acompaiian a la edad y que acontecen como consecuencia de la disminu-
cion de la atencion (ésta se torna mas selectiva). Disminucion de las funciones
sensoriales y perceptivas, lo que incrementa las situaciones de riesgo a la hora de
trabajar con maquinaria o herramientas complejas. Finalmente, y de igual modo,
comienza una disminucion en la capacidad de resolucion de problemas (dificultad
de eleccion ante la respuesta adecuada), asi como en la capacidad de lenguaje y
expresion.

C) Cambios a nivel emocional

Probable disminucion de la autoestima como consecuencia de la disminucion
de las actividades. Preocupacion por la pérdida de familiares y amigos. Temor a
la aparicion de enfermedades y a la propia muerte. Mayor dificultad de adaptacion
a los cambios. Temor ante la pérdida de actividad laboral u ocupacional (jubila-
cion y pérdida del rol tradicional de “ocupado”). Pérdida de la autoconfianza.

D) Cambios a nivel social

Probable pérdida de apoyos sociales proporcionados por el grupo de iguales
como consecuencia del abandono del centro ocupacional o laboral donde asistia.
Eleccion de convivencia en el futuro (proceso institucional en una residencia o
eleccion de convivencia en la comunidad con la familia o en un piso tutelado o
semi-asistido). Modificacion de actividades de ocio y tiempo libre como conse-
cuencia de las pérdidas de tipo fisico o de apoyos sociales del grupo de amigos.
Incremento de los apoyos socio-sanitarios para hacer frente a un proceso de enve-
jecimiento con dignidad.

2.4.4.2. El diagnoéstico y el tratamiento en personas con discapacidad
intelectual en proceso de envejecimiento

Como veremos mas adelante a la hora de analizar las necesidades de las p.c.d.i.
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a través del discurso de los participantes en los diferentes grupos de discusion, y
como han expuesto algunos autores a través de diferentes trabajos (Almenara y
cols. 1999; Millan-Calenti y cols., 2006), el diagndstico y tratamiento de las
p.c.d.i. presenta unas caracteristicas especiales que dificultan una correcta aten-
cion a los problemas de salud por parte del personal sanitario que las atiende.

Las p.c.d.i., en ocasiones, no saben quejarse ni expresar sus sensaciones, por lo
que muchas veces se les diagnostica equivocadamente, atribuyéndoles enferme-
dades psiquiatricas (conductas agresivas, demencias, etc.) cuando simplemente el
dolor o el malestar general son sintomas de alguna dolencia fisica.

Actualmente, las p.c.d.i. llegan a edades avanzadas con patologias asociadas al
proceso de envejecimiento que se suman a las suyas propias.

La p.c.d.i. no es un enfermo psiquiatrico, por lo que los reconocimientos médi-
cos deberian llevarse a cabo a través del Sistema Sanitario de Salud, con la cola-
boracion de los Servicios Sociales y los cuidadores (familiares y técnicos) con
quienes la persona desarrolla sus actividades de forma habitual.

Cuando se estudian poblaciones de p.c.d.i. en proceso de envejecimiento, se
observa que no existe correlacion entre el diagndstico establecido y la terapia far-
macolodgica administrada, quizas por la dificultad de abordar los cuadros patolo-
gicos desde una perspectiva exclusivamente médica, en donde la comunicacion
médico-paciente puede estar muy limitada. Es necesario profundizar en este pro-
blema. De la misma manera, en estos estudios se observa que hay una gran canti-
dad de patologias sin diagnosticar, patologias diagnosticadas sin control sanitario,
y patologias iatrogénicas (provocadas por el uso indebido de determinados far-
macos).

Debido a las dificultades que en ocasiones se presentan en el tratamiento de las
p-c.d.i. (diagnosticos erréneos, incorrecta administracion de medicamentos, utili-
zacion prolongada de algunos farmacos, etc.) se hace necesario actualizar los
diagnosticos, ya que en ocasiones, éstos son demasiado estdticos y en algunos
casos proceden del periodo de juventud.

Todas estas circunstancias, conducen a la necesidad de establecer una norma-
tiva legal para lograr una adecuada asistencia sanitaria de las p.c.d.i., especial-
mente en el proceso de envejecimiento.
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2.4.4.3. El uso de farmacos en personas con discapacidad intelectual en
proceso de envejecimiento

El uso abusivo de farmacos entre las p.c.d.i. en proceso de envejecimiento,
constituye en la actualidad un tema de estudio importante en cuanto se refiere a la
atencion sanitaria a este colectivo. Diferentes trabajos apuntan al consumo abusi-
vo de farmacos, especialmente neurolépticos, ansioliticos y antiepilépticos entre
p.c.d.i. y a las consecuencias derivadas de este consumo abusivo (De-Anta y cols.,
1998; Florez, 2006). Segun estos trabajos, el consumo de este tipo de sustancias
entre p.c.d.i. que se encuentran institucionalizadas, se sitiia en porcentajes supe-
riores al 70 por ciento del colectivo. Cabe sefialar que, en muchas ocasiones, los
pacientes siguen utilizando estas sustancias durante muchos afios, sin control
diagndstico adecuado.

Lo cierto es que la dispensacion de psicofarmacos (neurolépticos, ansioliticos
¢ hipnoéticos) en p.c.d.i. se ha convertido en una practica médica habitual desde la
infancia al envejecimiento. Se trata de sustancias que inhiben o disminuyen los
impulsos nerviosos que dan lugar a problemas de tipo conductual (gritos, agre-
siones, etc.) y de ahi su utilizacién masiva. Este tipo de sustancias permite a veces
una adaptacion social adecuada, pero puede dar lugar, en ocasiones, a un sinnu-
mero de contraindicaciones y puede presentar importantes efectos secundarios.
Con demasiada frecuencia, este tipo de farmacos se utiliza de forma masiva con
el fin de disminuir las situaciones de estrés que pueden provocar los desérdenes
conductuales entre las p.c.d.i. Si bien, la utilizacion de este tipo de farmacos es
necesaria en muchos casos, lo cierto es que su uso prolongado puede provocar
importantes efectos secundarios que pueden incidir en la calidad de vida de las
p.c.d.i.:

- Dificultades de coordinacién motora (que pueden provocar frecuentes caidas).

- Dificultades en los procesos de atencion, lo que provoca disminucion del ren-
dimiento en actividades laborales o de cualquier otro tipo (como por ejemplo
la dificultad en nuevos procesos de aprendizaje).

- Incremento de la obesidad (lo que puede dar lugar a la aparicion de otras
enfermedades, como consecuencia de una vida sedentaria).

- Disminucién de la capacidad cognitiva (lo que podria dificultar el diagnostico
precoz en la aparicion de demencias).
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Una vez presentados los efectos secundarios que pueden derivarse del consu-
mo prolongado de este tipo de farmacos, apuntamos finalmente una serie de medi-
das preventivas dirigidas a evitar las consecuencias de este tipo de sustancias:

- El uso de sustancias neurolépticas deberia ser administrado tan s6lo en caso de
un diagnoéstico adecuado (recordemos, que en ocasiones, no existe correlacion
entre el diagnostico y la medicacion administrada).

- Cuando se utilicen estos farmacos, el diagnostico deberia ser revisado con
cierta frecuencia a fin de ir ajustando las dosis adecuadas al proceso evolutivo
de la persona.

- Se deberia contar con la colaboracion de familiares y cuidadores en la admi-
nistracion de este tipo de farmacos, ya que la comunicacion paciente-médico
suele estar muy dificultada por los procesos de comunicacion limitada.

- Eluso de estos farmacos deberia estar limitado al tiempo en que se haga nece-
saria su utilizacion.

2.4.4.4. La prevencion de caidas en personas con discapacidad intelectual

Las caidas accidentales constituyen una patologia muy frecuente entre las per-
sonas mayores, y especialmente entre las p.c.d.i. debido tanto a sus caracteristicas
fisicas, como a consecuencia de su discapacidad (Sarobe, Arejula, Artola y
Garcia, 2003). Entre la poblacion general, el indice de caidas se incrementa pro-
gresivamente con la edad. La incidencia anual de caidas entre los 65 y los 70 afios
es del 25% y llega al 35-45% en edades mas avanzadas (Sociedad Espafiola de
Geriatria y Gerontologia, 2001).

Conviene ademas, tener en cuenta que: 1) en cualquier ubicacion, la caida repe-
tida es el resultado de la accion de varios factores de riesgo; 2) cualquier elemen-
to que altere la marcha y el equilibrio contribuye a favorecer la caida; 3) la per-
sona que se cae una vez, tiene mayor riesgo de volverse a caer en los proximos
meses, y 4) en el medio residencial, el lugar mas frecuente de caidas es la propia
habitacion del residente.

Existen una serie de factores de riesgo que predisponen a las caidas en p.c.d.i.
en proceso de envejecimiento:
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Factores de riesgo intrinsecos a la propia persona:

- Disminuciéon de la agudeza visual.

- Angioesclerosis del oido interno.

- Alteraciones de la conductividad de los nervios.

- Disminucién de la sensibilidad en el equilibrio.

- Atrofia muscular.

- Atrofia de partes blandas.

- Destruccion de la masa 6sea (osteoporosis).

- Degeneracion de estructuras articulares (artrosis degenerativa).

- Efectos indeseados de algunos farmacos (neurolépticos, ansioliticos, etc.).

- Bajadas bruscas de la tension arterial.
Factores de riesgo extrinsecos a la persona:

- Existencia de suelos irregulares o resbaladizos.

- Inadecuacion de lavabos y aseos.

- Inadecuacion de muebles y armarios.

- Pavimentos defectuosos o mal conservados.

- Existencia de alfombras y cables que dificultan la deambulacion.

- Ausencia de barandillas de sujecion.

Ahora bien, ante un sinfin de factores de riesgo como los descritos, existe una
serie de medidas dirigidas a prevenir las caidas en personas mayores con disca-
pacidad intelectual:

- Procurar que exista una iluminacion adecuada (en ocasiones es conveniente
tener una pequefia luz en la habitaciéon que no impida el suefio, pero que faci-
lite la vision).

- Realizar revisiones periddicas de la vision y del funcionamiento auditivo.

- En el caso de personas en silla de ruedas, evitar las puertas batientes, realizar
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sujeciones en la zona mas proxima al tronco y no en las extremidades, evitar
flexiones excesivas de las rodillas y evitar las rigideces o contracturas de
codos, mufiecas y dedos, que pueden sobresalir por encima del reposabrazos y
ser aprisionados entre éste y la puerta.

- Mantener una vida activa (dar paseos a diario) para impedir que los brazos y
piernas pierdan agilidad.

- Llevar calzado comodo, que sujete bien los pies y que no sea pesado.
- No efectuar los desplazamientos de un sitio a otro con prisas.

- Tomar siempre los medicamentos recetados por el médico a las dosis y hora-
rios prescritos.

- Eliminar los objetos innecesarios que dificultan la deambulacion (mesas,
cables, etc.).

- Mantener una alimentacién adecuada que impida las situaciones de sobrepe-
SO.

- Vigilar periodicamente la tension arterial.

2.4.4.5. La promocion de la salud en personas mayores con discapacidad
intelectual

En la actualidad, las actividades de promocion de la salud dirigidas al colecti-
vo de p.c.d.i, se encuentran todavia en un proceso incipiente en nuestro pais, ain
a pesar de que las referencias a nivel internacional apuntan en el sentido de que
las mismas deberian ser llevadas a cabo con la frecuencia deseada. En este senti-
do Evenhuis y cols. (2002), sefialan que las p.c.d.i. deberian recibir el mismo con-
junto de practicas preventivas de salud que las que se aplican a la poblacion gene-
ral.

Por su parte, Thorpe, Davidson y Janicki (2002) sugieren que una tercera edad
entre las p.c.d.i. deberia estar basada en los mismos factores que otorgan calidad
a la edad madura de otras personas. En este mismo sentido, otros autores apuntan
que deberian ponerse a disposicion de las personas mayores con d.i. y de sus fami-
lias programas de educacion en salud y de intervencion preventiva en igual medi-
da que los existentes para la poblacion general (Hogg y cols., 2002).
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Al menos, y desde nuestro punto de vista, cabria llevar a cabo toda una serie
de programas de promocion de la salud en p.c.d.i.:

- Programas dirigidos al mantenimiento de la actividad fisica (paseos, activida-
des ludicas como la natacién, estiramientos, etc.) y que no supongan en modo
alguno un esfuerzo excesivo.

- Programas dirigidos a la estimulacion cognitiva (atencion, orientacion, memo-
ria, etc.) adecuados a la discapacidad intelectual de la persona.

- Programas dirigidos al mantenimiento de habitos higiénicos (aseo y limpieza,
higiene bucodental, etc).

- Programas dirigidos al aprendizaje de una alimentacion saludable basados en
la adquisicion de habitos alimentarios adecuados (evitacion de café y bebidas
alcohdlicas, de grasas excesivas, etc.).

2.4.5. El futuro de la cohabitacion

Sin lugar a dudas, uno de los aspectos mas relevantes relacionados con el pro-
ceso de envejecimiento de las p.c.d.i. es el referido al futuro de la cohabitacion de
estas personas. Se trata de un tema que preocupa de forma relevante a los padres,
que como hemos visto, son ya mayores y analizan con preocupacion cudl puede
ser el futuro de sus hijos. Como veremos con posterioridad en el Capitulo 4, una
elevada proporcion de padres opta por que el futuro de sus hijos pase por un pro-
ceso de institucionalizacion a través del ingreso en residencias.

Del mismo modo, este tema preocupa mucho al resto de familiares, especial-
mente a los hermanos que se plantean la tutela de estas personas, ya que, o bien
como indicabamos mas arriba, sus padres son muy mayores o incluso han falleci-
do. Resulta curioso que ante la opcidon de institucionalizar a sus hermanos y
recluirlos en un centro residencial, tal y como preferentemente senalaban los
padres, los hermanos opten en este momento por otro tipo de recursos futuros de
convivencia para ellos, aun a pesar de que esta solucion puede condicionar su vida
en el futuro.

Pero, especialmente, importa a los técnicos y a las propias p.c.d.i. que sugieren
un futuro de convivencia para estas personas, a través de un proceso de integra-
cion en la comunidad, muy alejado del ambiente residencial. Las opiniones a este
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respecto, no ofrecen lugar a dudas.

Finalmente, las propias asociaciones que atienden a las p.c.d.i. y las diferentes
Administraciones pugnan en estos momentos por seguir con el tradicional mode-
lo institucional y seguir construyendo residencias, o plantear un nuevo modelo de
cohabitacion para estas personas a través de la generacion de pisos tutelados o
asistidos en la comunidad a fin de evitar su desarraigo.

Las referencias a nivel internacional, apuntan en el siguiente camino. Las
investigaciones en los Gltimos afios subrayan la importancia de que los individuos
desarrollen preferencias, actien de acuerdo a sus intereses personales y demues-
tren su autodeterminacion.

En la actualidad, existen cambiantes ideologias de asistencia a las p.c.d.i. aun-
que priman las que preconizan la inclusion en la comunidad por encima de otras
que promulgan el ingreso en residencias. La transicion mas importante de la vida
consiste en el traslado de residencia de un lugar a otro y puede tener importantes
consecuencias en la salud, para los adultos que se mudan. Este fendmeno ha sido
detectado en personas que viven en las denominadas residencias de tercera edad
y en las instalaciones para aquellas con discapacidad intelectual.

En la tabla que sigue a continuacion (tabla 2.15.), se plantean los aspectos posi-
tivos y negativos de la convivencia en un centro residencial o en familia. Como
se observa, tanto en uno como en otro modelo de cohabitacion, existen aspectos
favorecedores, junto a aspectos que limitan o coartan la calidad de vida de la
p.c.d.i.
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Tabla 2.15. Aspectos positivos y negativos de convivir en una institucion
residencial o en familia

Centro residencial

Familia

Aspectos positivos

Aspectos negativos

Aspectos positivos

Aspectos negativos

Mayores cuidados q Mayor normalizacion Menos cuidados en
. Menor libertad ., .
fisicos y afecto atencion sanitaria
. Reduccion de espacios | Mayor ntimero de
Nuevas relaciones P yor o Mayor soledad
personales relaciones
. " . . Mayor seguridad Sensacion de “ser una
Mayor actividad Pérdida de identidad h g ay »
atencion personalizada carga
Mayor libertad y
Convivir con iguales Menor seguridad contactos Inactividad
intergeneracionales
Disminucion de
. . Mayor respeto al 2
Mayor autonomia relaciones personales : . Menor control médico
o ritmo propio
del entorno familiar
Mantenimiento de la | Despersonalizaciony | Mayor conservacion Mayor cantidad de
socializacién convivencia forzada | de la propia identidad pérdidas

Fuente: Adaptado de FEAPS Com. Valenciana (2005), “Guia de orientacion familiar sobre
el proceso de envejecimiento de las personas con discapacidad intelectual”. Valencia.

Pero junto a la alternativa de convivencia en familia o en una institucion, sur-
gen con fuerza nuevas alternativas que permiten y posibilitan una mayor autono-
mia en las p.c.d.i. Como sefiala Loon (2006), “en gran medida, las p.c.d.i. estan
pasando por un proceso de emancipacion y una creciente toma de conciencia. Se
estan adaptando pasos fundamentales para el avance desde una situacion de
dependencia, que ha durado muchos afios, hacia una situacion de autodetermina-
cion” (pg. 393). Desde estos planteamientos, es posible integrar a las p.c.d.i. en
pisos con los apoyos requeridos para que estas personas gocen de los mismos
derechos que cualquier otro ciudadano. En estos momentos, algunas experiencias
que se han implantado recientemente en nuestro pais, estan confirmando que es
posible que p.c.d.i. en grado medio, puedan convivir en las ciudades, benefician-
dose de los recursos que se ofrecen en la comunidad al conjunto de los ciudada-
nos.
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2.4.6. Relaciones interpersonales: afectividad y sexualidad

La insistencia de Schalock y Verdugo (2003) en considerar las relaciones inter-
personales como una de las dimensiones fundamentales que proporcionan una
calidad de vida en la vejez de las p.c.d.i., no se corresponde con la posibilidad real
de que estas personas puedan realizar elecciones con libertad sobre sus relaciones
afectivas, y mucho menos, con un desarrollo adecuado de su sexualidad.

Como se observa en el Capitulo 4 sigue tratindose de un tema tabu. La sexua-
lidad de las p.c.d.i. se ignora, se oculta, y en muchas ocasiones, incluso se niega.
La afectividad y la sexualidad se entrecruzan, pero sin tocarse. Como expresaba
acertadamente uno de los técnicos con los que nos reunimos periédicamente,
“besitos si, pero mas no”.

Compartimos junto a José¢ Luis Garcia (2005) el concepto de sexualidad en el
sentido de que: “podemos entender la sexualidad como una extraordinaria posibi-
lidad de comunicacion que tienen a su disposicion las personas, para expresar y
compartir muchos y variados deseos, sensaciones, sentimientos, emociones, fan-
tasias, afectos, caricias o ternura”.

Partimos de una serie de principios para conceptuar la sexualidad de las p.c.d.i.
en este sentido:

- Toda persona tiene derecho a expresar su sexualidad a su manera.

- Cuando hablamos de sexualidad, estamos también hablando de amor, carifio,
amistad, o simplemente relacion.

- La sexualidad y la afectividad suelen mantenerse en la madurez y en la vejez,
y la satisfaccion sexual no tiene por qué disminuir.

- Las p.c.d.i. mayores de 45 afios presentan graves carencias de informacion en
temas referentes a su propia sexualidad (no han podido beneficiarse de los pro-
gramas de educacion sexual). A pesar de que los temas relacionados con la
educacion sexual en p.c.d.i. en nuestro pais se remontan a mas de 30 afios, lo
cierto es que, hasta hace unos pocos afios no ha habido verdadero interés en
desarrollar estos temas.

- Algunas p.m.c.d.i. (debido a procesos de socializacion y de influencia cultu-
ral), separan afectividad y sexualidad de forma intencionada.
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- Un desarrollo efectivo de la sexualidad necesita de “privacidad” y hoy ésta
resulta muy dificil de obtener por parte de las p.c.d.i.

Pero en la actualidad, y como apuntamos mas arriba, existe un importante
grupo de familiares (y algiin profesional) que tienen la tutela de p.m.c.d.i. que
siguen pensando que no tienen necesidades de tipo sexual como el resto de la
poblacidén, y ademas, entienden que no se les puede exigir por parte de la socie-
dad, que cambien actitudes a este respecto, que por otra parte no estdn dispuestos
a aceptar. Ante este tipo de dificultades que aparecen para posibilitar un adecua-
do desarrollo de la sexualidad en p.c.d.i., F. Lopez (2006) presenta un modelo de
intervencion desde el ambito profesional, en donde éste debe actuar como media-
dor para conseguir estos objetivos, respetando siempre la opinién de los tutores.

Figura 2.4. Modelo de intervencion dirigido a la educacion sexual de las
personas con discapacidad intelectual desde el ambito profesional

MODELO BIOGRAFICO PROFESIONAL

- sus creencias
- sus opiniones

Profesional
MEDIADOR

- sus conocimientos
- su evaluacion

- su punto de vista - suayuda
personal
- sus emociones (con inteligencia

emocional)

» %

Biografia BIENESTAR
del - personal
CLIENTE - social

Fuente: Lopez, F. (2006) “La educacion sexual de personas con discapacidad”. Rev. Siglo
Cero, Vol. 37(1) Num. 217, pp. 5-22.
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En fechas recientes, el Instituto Valenciano de Atencion a los Discapacitados
(Iniesta y cols. 2004), apunta una serie de aspectos a tener en cuenta a la hora de
desarrollar un programa sobre sexualidad en p.c.d.i.:

- Las diferentes situaciones juridicas de la persona discapacitada.
- El derecho legal del discapacitado a desarrollar su propia sexualidad.
- El derecho de la familia en relacion a la sexualidad del discapacitado.

- El poder de decision del discapacitado sobre su planificacion familiar.

Por su parte, J.L. Garcia, sexdlogo que lleva tiempo desarrollando programas
de sexualidad en p.c.d.i. expone algunos criterios para la formacion en materia
sexual de las p.m.c.d.i. (J. L. Garcia, 2000):

- La comprension, respeto y aceptacion de las necesidades y deseos de las
p-m.c.d.i.

- Favorecer el desarrollo responsable de su sexualidad en esta etapa del ciclo
vital.

- Proponer modelos de conducta sexual respetuosos y saludables.

- Adoptar actitudes abiertas y comprensivas hacia conductas de caracter homo-
sexual.

- Tener en cuenta las capacidades de aprendizaje de cada persona y su nivel de
desarrollo.

- Utilizar un lenguaje comodo.
- Desarrollar habilidades sociales de relacion interpersonal.

- Involucrar a los familiares y cuidadores profesionales en el proceso.

Presentamos finalmente, los contenidos que deberia recoger un programa de
formacion sobre sexualidad en p.c.d.i. (Exojo y cols., 2004):

- Nuestro cuerpo.
- Nos queremos, nos relacionamos.
- Somos seres sexuados.

- Fecundacion embarazo y parto.
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Prevencion de abusos sexuales.

Meétodos anticonceptivos.

Riesgos asociados a la actividad sexual.
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CAPITULO 3

ASPECTOS METODOLOGICOS: UN PROCESO
DE INVESTIGACION-ACCION

3.1. Justificacion

A la hora de intentar investigar el proceso de envejecimiento de las p.c.d.i., nos
encontramos con lo que ha venido en denominarse un “fendémeno social emer-
gente”. Se trata de un proceso:

1) del cual desconocemos muchas particularidades sobre el tema;
2) que requiere de una metodologia compleja para su analisis, y

3) resulta necesaria una metodologia exploratoria, que nos permita conocer los
efectos perversos que pudieran aparecer, a la hora de poner en marcha una
serie de estrategias adecuadas, que nos permitan efectivamente, mejorar la
calidad de vida en el futuro de las personas con d.i. que envejecen y que seria
logicamente el fin ultimo de nuestro trabajo.

Como hemos podido observar a través del Capitulo 2, no ha sido hasta fechas
bastante recientes, que el proceso de envejecimiento ha comenzado a preocupar
de modo importante a los profesionales que atienden a las p.c.d.i., a sus familias,
y especialmente a las propias p.c.d.i. que pudieran encontrarse en un proceso ini-
cial de envejecimiento. El motivo resulta obvio: las posibilidades de envejecer
entre este colectivo eran escasas.

Nos adentramos pues, en un fenémeno social apenas conocido, y ante el cual
nos encontramos con mas dudas que posibilidades reales de conocimiento:

1. (De qué poblacion estamos hablando? ;Cual es realmente el niimero de
p.c.d.i. que se encuentran en este momento en proceso de envejecimiento?

2. (Tienen las p.c.d.i. y sus familias conciencia del proceso de envejecimiento?
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3. (Tienen las p.c.d.i. autonomia suficiente para afrontar con éxito un programa
de envejecimiento saludable?

4. (Es posible desarrollar métodos de diagnostico y programas de intervencion
en p.c.d.i. en proceso de envejecimiento?

5. (Estan preparados los centros, las familias y los profesionales que atienden a
p.c.d.i para posibilitar estrategias de envejecimiento saludable en esta pobla-
cion?

6. (Existen recursos adecuados para posibilitar un envejecimiento con éxito en
p.c.d.i. que envejecen?

Ante este aluvion de dudas, la metodologia que se propone recoge algunos
aspectos cuantitativos, pero especialmente de tipo cualitativo y se fundamenta en
un modelo de “investigacion-accion participativa” con la colaboracion de dife-
rentes colectivos implicados en la atencion a las p.c.d.i. que pudieran estar ini-
ciando un proceso de envejecimiento.

El método elegido para analizar el proceso de envejecimiento en p.c.d.i. se sus-
tenta sobre la importancia de dos elementos que proporcionan un conocimiento
adecuado de la realidad sobre el fenomeno social que se intenta analizar: a) por
un lado, los postulados sobre evaluacion y calidad de vida de las personas en la
propia organizacién sobre la que se pretende intervenir (FEAPS Com.
Valenciana), y por otro, la fundamentacion del proceso de Investigacion-Accion
Participativa (IAP) como conceptualizacion teodrica para hacer frente a determi-
nados fendmenos sociales emergentes que pueden afectar a determinados grupos
sociales.

Por cuanto se refiere al concepto de evaluacion, en fechas recientes FEAPS
(2006) propone “un marco de la evaluaciéon que, sin simplificar la complejidad de
los hechos ni las posibilidades de futuro, sin supeditarlos ciegamente a la meto-
dologia, nos ayude a movernos entre ambos. Un enfoque que permita integrar el
conocimiento cientifico y lo ponga al servicio de las personas, evitando caer en el
cientifismo”. En otras palabras (Alonso, 1999), en considerar a la ciencia, en espe-
cial a la ciencia experimental como paradigma y monopolio de la objetividad,
racionalidad y eficacia.
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Como se apunta en este mismo documento (FEAPS, 2006), la evaluacion esta
motivada por razones éticas y de responsabilidad social en el sentido de que:

- Esuna exigencia de la buena practica profesional, especialmente en los casos
de servicios a personas.

- Esnecesario dar cuenta a los ciudadanos y a la sociedad del uso de los fondos
y bienes publicos entregados.

- La evaluacion no es un fin en si misma, es una herramienta para intervenir y
mejorar las précticas de los profesionales, directivos, socios, voluntarios, etc.

- La evaluacion afecta también al propio modelo global de prestacion de servi-
cios y de intervencion (valores, mision...), en la medida en que contribuye con
sus valoraciones al debate critico sobre los mismos.

- La evaluacion no se realiza en un momento puntual, sino que se trata de un
proceso continuo, que debe ser planificado, organizado y evaluado.

- Esta abierta metodoldgicamente a todo tipo de procedimientos, técnicas e ins-
trumentos, siempre que respondan al objetivo de la evaluacion o al tipo de
objeto que se quiere valorar.

- La evaluacion debe dar voz a todos los implicados en ella (personas con dis-
capacidad, familias, profesionales, etc.), es decir, ha de tener en consideracion
los intereses de todos los implicados en el proceso de evaluacion y, por tanto
debe ser participativa y negociada.

Ante estas perspectivas desde la propia organizacion respecto al modelo de
evaluacion, planteamos la investigacion-accion-participativa (IAP) como un pro-
cedimiento adecuado a fin de investigar el proceso de envejecimiento en p.c.d.i.
Como ha sefialado Balcazar (2003), 1a IAP ha sido conceptualizada como “un pro-
ceso por el cual los miembros de un grupo o una comunidad oprimida recogen y
analizan informacion, y actian sobre sus problemas con el propoésito de encon-
trarles soluciones y promover transformacion politica y social”. Esta definicion,
como sefala el autor tiene varias implicaciones.

Primero, se habla de un grupo o comunidad oprimida. El contexto de opresion
refleja una posicion ideoldgica y politica a favor de grupos minoritarios o grupos
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que experimentan condiciones de explotacion y/o marginacion.

Segundo, las personas que participan, independientemente de su grado de edu-
cacion y posicion social, contribuyen en forma activa al proceso de investigacion.

Tercero, la investigacion esta enfocada a generar acciones para transformar la
realidad social de las personas involucradas. Esta posicion cuestiona la funcion
social de la investigacion cientifica tradicional y postula el valor practico y apli-
cado del trabajo de investigacidon-acciéon con grupos o comunidades sociales.

Cuarto, la IAP se esfuerza por reforzar las fortalezas de los grupos marginados,
dandole voz a aquellos que no la tienen. La combinacién de accion e investiga-
cion crea nuevas oportunidades en las que los miembros de la comunidad y los
investigadores pueden enseflarse mutuamente y aumentar la efectividad de su tra-
bajo.

Por otra parte, y en cuanto se refiere a los supuestos ideologicos de la IAP, este
modelo promueve la participacion de los miembros de la comunidad en la bus-
queda de soluciones a sus propios problemas, ayudandoles a incrementar el grado
de control que tienen sobre aspectos relevantes en sus vidas e incrementando el
poder de decision sobre los mismos.

De igual manera, la IAP provee un contexto concreto para involucrar a los
miembros de una comunidad o grupo en el proceso de investigacion en una forma
no tradicional. Como agentes de cambio y no como objetos de estudio.

Finalmente, cabe apuntar una serie de principios generales sefialados por
Selener (1997) que nos han inducido a desarrollar nuestra investigacion a través
de un proceso de IAP y que han sido recogidos en fechas recientes por Balcazar
(2003):

1. La IAP considera a los participantes como actores sociales, con voz propia,
habilidad para decidir, reflexionar y capacidad para participar activamente en
el proceso de investigacion y cambio.

2. La ultima meta del proceso de IAP es la transformacion de la realidad social
de los participantes a través del incremento de poder.

3. El problema se origina en la comunidad y es definido, analizado y resuelto por
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los participantes.

4. La participacion activa de la comunidad lleva a un entendimiento mas autén-
tico de la realidad social que ellos viven.

5. El dialogo lleva al desarrollo de la conciencia critica en los participantes.

6. El reforzar las fortalezas de los participantes lleva a un incremento en el cono-
cimiento de su capacidad personal para actuar y de sus esfuerzos de autoayu-
da.

7. La investigacion participativa permite a la gente desarrollar un mayor sentido
de pertenencia del proceso de investigacion.

De cualquier modo, es preciso senalar finalmente, que conviene ser riguroso a
la hora de llevar a cabo una investigacion basada en los presupuestos de la TAP tal
y como han puesto de manifiesto algunos autores (Suchowierska y White, 2003)
a fin de conceder un adecuado rigor cientifico a este tipo de investigaciones.

Tal y como se especifica en la figura 3.1., planteamos un proceso de investiga-
cion accion participativa, con la colaboracion de los diferentes estamentos que en
este momento se encuentran involucrados en el proceso de envejecimiento de las
p.c.d.i. (p.c.d.i., familias y personal técnico) a fin de posibilitar estrategias ade-
cuadas para conseguir un envejecimiento de calidad entre estas personas. El tra-
bajo que presentamos, se desarrolla a través de tres fases bien diferenciadas en un
proceso longitudinal que puede abarcar un periodo de tiempo prolongado de al
menos 3-4 afos.
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Figura 3.1. Disefio final de la investigacion
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3.2. Aspectos metodologicos

La primera fase del trabajo se compone de un analisis de necesidades a través
de una doble propuesta metodoldgica que aglutina propuestas cuantitativas y cua-
litativas y que se han desarrollado de forma simultanea durante los afios 2006 y
2007. En realidad, las actividades llevadas a cabo en esta primera fase, conforman
los resultados de nuestra investigacion, puesto que, como se observa en la figura
3.1., la segunda y tercera fases se llevaran a cabo durante los afios 2008 y 2009 y
constituyen el proceso de intervencion propiamente dicho.

De este modo, los resultados que se muestran en la presente investigacion,
resumen el trabajo llevado a cabo durante mas de afio y medio a través de dife-
rentes técnicas de recogida de informacion y que presentamos a continuacion.

3.2.1. Encuesta sobre las caracteristicas de las personas con discapacidad
intelectual mayores de 45 afios en la Comunidad Valenciana

El andlisis de la realidad sobre las p.c.d.i. en la Com. Valenciana se inicia con
la administracion de dos instrumentos que pretenden recoger una serie de carac-
teristicas de las p.c.d.i. que acuden a diferentes centros de dicha comunidad (ver
anexo) y cuya muestra se especifica a continuacion. Estos cuestionarios fueron
respondidos por diferentes profesionales que desarrollan su actividad laboral en
los diferentes centros que atienden a p.c.d.i. y los resultados han sido expuestos
en el Capitulo 2 (apartado 2.3.).

Como se observa en la tabla siguiente, el universo de nuestro estudio se sitia en
un total de 1.430 p.c.d.i., de las cuales el 24,5% tiene en ese momento 45 0 mas anos.

Tabla 3.1. Universo

N° total de di.> 45 Porcentaje
Grupo de adscripcion usuarios p.c.al‘"ll(.)s sobre total
(p.c.d.i.) de usuarios
Asociaciones FEAPS-CV 711 172 24,2
IVADIS
. . 719 179 24,9
(Generalitat Valenciana)
TOTAL 1.430 351 24,5
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Por cuanto se refiere a la muestra sobre la que se lleva a cabo el estudio y como
se observa en la tabla siguiente, se han recogido un total de 349 cuestionarios que
nos permiten inferir algunas caracteristicas de la poblacion con d.i. que pudiera
encontrarse en ese momento iniciando un proceso de envejecimiento.

Tabla 3.2. Muestra

Grupo de adscripcion Frec. Absoluta Porcentaje
FEAPS-CV 183 52,4
IVADIS 166 47,6
TOTAL 349 100,0

3.2.2 Visitas efectuadas a centros de la Comunidad Valenciana

Durante el proceso de investigacion, se han llevado a cabo una serie de visitas
a diferentes centros de la Com. Valenciana que nos han permitido conocer in situ
algunas caracteristicas sobre la atencion que pudieran estar recibiendo en este
momento las p.c.d.i. mayores de 40 afios. En la tabla que sigue a continuacion, se
recoge el nimero de visitas efectuadas, la fecha de las mismas y el centro.
Queremos destacar nuestro agradecimiento a los diferentes directores y al perso-
nal técnico de los mismos, que en todo momento nos facilitaron la informacién
que les solicitamos.

Tabla 3.3. Visitas a centros de la Comunidad Valenciana

Fecha CENTRO POBLACION

1 9-12-05 Residencia La Humanitat” (IVADIS) Xest (Valencia)

2 15-12-05 “Centro Praga” (IVADIS) Rocafort (Valencia)
3 22-12-05 “Centro Bennager” (IVADIS) Aldaia (Valencia)
4 28-2-06 “Asociacion Bonagent” (FEAPS-CV) Valencia

5 2-3-06 “Centro Las Suertes” (FEAPS-CV) Villar del Arzobispo (Valencia)
6 3-3-06 “Centro Ocupacional Tola” (FEAPS-CV) Silla (Valencia)

7 14-3-06 Asociacion AFANIAS (FEAPS-CV) L’Alcora (Castellon)
8 18-5-06 Asociacion AFANIAS (FEAPS-CV) Castellon

9 1-6-06 Centro Ocupacional “La Torre) (FEAPS-CV) Valencia
10 6-6-06 Centro Ocupacional “La Ribera” (FEAPS-CV) Alcira (Valencia)
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11 13-6-06 “Centro San Rafael” (FEAPS-CV) Alicante
12 14-6-06 Centro Ocupacional “Rafalafena” (IVADIS) Castellon

13 21-6-06 | Centro Ocupacional “Hort de Feliu” (FEAPS-CV) Alginet (Valencia)

Centro Ocupacional “Patronato Francisco

14 23-5-07 Esteve” (FEAPS-CV) Quart (Valencia).
15 29-5-07 “Centro Ocupacional Koynos” (FEAPS-CV) Godella (Valencia)
16 28-6-07 Centro Ocupacional “Patronato Francisco Paterna (Valencia)

Esteve” (FEAPS-CV)

3.2.3. Grupos de discusion

Un tercer elemento que nos ha permitido el analisis de la realidad de las p.c.d.i.
que pudieran encontrarse en proceso de envejecimiento, ha sido la realizacion de
diferentes grupos de discusion llevados a cabo entre los distintos colectivos impli-
cados en el proceso de envejecimiento de las p.c.d.i. (las propias personas con d.i.
mayores de 40 afos, las familias, y los profesionales que los atienden).

Los “Grupos de Discusion” consisten en unas entrevistas semiestructuradas
formalizadas a través de preguntas abiertas a grupos de entre 5 y 9 personas, con
el fin de obtener informacion relativa a las necesidades percibidas de los partici-
pantes acerca de la situacion de las personas con discapacidad intelectual en pro-
ceso de envejecimiento. Esta técnica cualitativa nos ha permitido aproximarnos
empiricamente a una realidad social emergente, que hasta ahora no habia sido
analizada de este modo. Los grupos han sido dirigidos por el autor de esta inves-
tigacion que ha velado por la participacion abierta de todos los miembros de los
grupos con un estilo de moderacion semidirigido.

A continuacion, se presentan los diferentes grupos de discusion llevados a cabo
y la composicion de los miembros que han participado en los mismos.

Personas con discapacidad intelectual mayores de 40 afios

Como se observa, se han llevado a cabo tres grupos con p.c.d.i. con edades
comprendidas entre los 37 y los 62 afios.
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Tabla 3.4. Grupos de discusion con personas con discapacidad intelectual
mayores de 40 aiios

Fecha Lugar Participantes

5 personas con d.i. con edades

L |21-3-06 Locales de la Asociacion “Bona

. comprendidas entre los 51 y los 56
GD PCDI-1 | Gent” (Valencia)

afios (3 mujeres y 2 hombres)

Centro Ocupacional de L"Alcora 7 personas con d.i. con edades

2 18-5-06 de la Asociacion AFANIAS comprendidas entre 45 y 62 afios (2
GD PCDI-2 .
(Castellon) mujeres y 5 hombres)
Centro Ocupacional de la 6 personas con d.i. con edades
3 7-6-07 “Fundacion Francisco Esteve” de | comprendidas entre los 37 y los 55
GD PCDI-3 . .
Quart (Valencia) afios (3 mujeres y 3 hombres)

Las aportaciones realizadas por las p.c.d.i. que han participado en estos tres
grupos de discusion, han supuesto una interesante informacidn sobre su autoper-
cepcion del proceso de envejecimiento, asi como sobre sus expectativas de futu-
ro ante un proceso de cohabitacion diferente al actual.

Familiares de personas con discapacidad intelectual

Como se puede observar en la tabla 3.5, a lo largo de este periodo, se han lle-
vado a cabo cinco grupos de discusion con familiares que en este momento tienen
bajo su tutela a p.c.d.i. que pueden estar experimentando cambios importantes
debido a un inicio en su proceso de envejecimiento. De igual manera que en el
caso de las p.c.d.i.,, las aportaciones realizadas han resultado muy interesantes,
especialmente, por cuanto se refiere a la atencion de las p.c.d.i. tuteladas por ellos
en el futuro. En la tabla, se especifica el lugar donde se llevaron a cabo los gru-
pos de discusion, asi como la descripcion de los participantes en el mismo.
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Tabla 3.5. Grupos de discusion con familiares de personas con discapacidad
intelectual mayores de 40 afios

Fecha Lugar Participantes
9 familiares que tutelan en la
| 18-5-06 Edificio Hucha de la Fundacién actualidad a p.c.d.i. con edades
GDF-1 Bancaja en Castellon comprendidas entre 41 y 61 afios (3
mujeres y 1 hombre)
5 familiares que tutelan en la
5 6-6-06 Centro Ocupacional “La Ribera” actualidad a p.c.d.i. con edades
GDF-2 de Alcira (Valencia) comprendidas entre 30 y 59 afios (2
mujeres y 3 hombres)
5 familiares que tutelan en la
29-5-07 | Centro Ocupacional de la actualidad a p.c.d.i. con edades
3 “Asociacion Koynos” de Godella  |. feri los 40 afios (3 muj )
GDF-3 (Valencia) inferiores a los 40 afios (3 mujeres y
hombres directivos de la Asociacion)
7 familiares que tutelan en la
A 31-5-07 Locales de la Asociacién “Bona actualidad a p.c.d.i. con edades
GDF-4 Gent” de Valencia comprendidas entre 26 y 56 afios (6
mujeres y 1 hombre)
5 familiares que tutelan en la
5 28-6-07 Locales del Patronato “Francisco actualidad a p.c.d.i. con edades
GDF-5 Esteve” de Paterna (Valencia) comprendidas entre 38 y 45 aflos (4
mujeres y 1 hombre)

Técnicos que atienden a personas con discapacidad intelectual

El conocimiento de la realidad que pudiera afectar a p.c.d.i. que se encuentran
iniciando un proceso de envejecimiento, no hubiera sido posible sin la importan-
te colaboracion de un grupo de profesionales inicialmente interesados y poste-
riormente involucrados en llevar a cabo estrategias adecuadas para posibilitar un
envejecimiento con calidad de vida entre los usuarios de los diferentes centros
donde actualmente desarrollan su actividad laboral. Y decimos esto, ya que ini-
cialmente acudieron invitados por FEAPS Com. Valenciana para llevar a cabo
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unos grupos de discusion que nos permitieran conocer la realidad de las p.c.d.i. en
proceso de envejecimiento, pero que posteriormente han configurado un “Grupo
de Trabajo” que ha derivado en un compromiso de futuro donde se estableceran
estrategias adecuadas para posibilitar un envejecimiento de calidad en las p.c.d.i.

A continuacion, presentamos las diferentes reuniones mantenidas con técnicos
que desarrollan su actividad en centros que atienden a p.c.d.i.

Tabla 3.6. Grupos de discusién con técnicos que desarrollan su actividad en
centros de personas con discapacidad intelectual

Fecha Lugar Actividad
9 Técnicos que desarrollan su
12-1-06
1 Sede de FEAPS — CV actividad en diferentes centros de la
GDT-1 CV que atienden a p.c.d.i.
12 Técnicos que desarrollan su
11-5-06
2 Sede de FEAPS — CV actividad en diferentes centros de la
GDT-2 CV que atienden a p.c.d.i.
18 Profesionales (Psicologos y
13-12-06 | Colegio Oficial
3 Sede del Colegio Oficial de Pedagogos que desarrollan su
GDT-3 Psicologos de Valencia o )
- actividad profesional en la C.V.)
10 Técnicos que desarrollan su
15-12-06
4 Sede de FEAPS — CV actividad en diferentes centros de la
GDT-4 CV que atienden a p.c.d.i.
10 Técnicos que desarrollan su
8-6-07
5 Sede de FEAPS — CV actividad en diferentes centros de la
GDT-5 CV que atienden a p.c.d.i.

Puesto que, como se ha sefialado al inicio de este capitulo, la pretension final
que orienta nuestro trabajo consiste en potenciar las propias estrategias de la orga-
nizacion para hacer frente al proceso de envejecimiento de las p.c.d.i., es preciso
apuntar que el analisis de necesidades hubiera quedado incompleto sin la aporta-
cion de las reflexiones que pudieran llevar a cabo algunos miembros de la Junta
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Directiva de FEAPS Com. Valenciana puesto que, en tltima instancia, la posibi-
lidad de llevar a cabo actuaciones integradas sobre el conjunto de las asociacio-
nes que lidera esta federacion referidas al tema que nos compete, deberia recaer
sobre la misma. De este modo, y en fecha 19/junio/2007 se llevo a cabo un grupo
de discusion con representantes de la Junta Directiva (GDD) al cual asistieron
cinco miembros de la misma (3 mujeres y 2 hombres) en el que se han recogido
diferentes aportaciones desde una vision globalizadora del proceso.

Con este ingente material, recogido a través del proceso metodologico descri-
to en el presente capitulo, se presentan en el Capitulo 5 los resultados y propues-
tas finales de nuestra investigacion.
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CAPITULO 4

UN ANALISIS DE LA REALIDAD A PARTIR DE
LOS ACTORES IMPLICADOS (PERSONAS CON
DISCAPACIDAD INTELECTUAL MAYORES DE 40
ANOS, PROFESIONALES Y FAMILIARES)

4.1. El proceso de envejecimiento a través de un modelo transversal en cinco
coordenadas

El analisis del discurso de los diferentes colectivos implicados en el proceso de
envejecimiento de las p.c.d.i. (técnicos, familiares y p.c.d.i. mayores de 40 afios)
respecto a las necesidades de estas personas a fin de lograr un envejecimiento con
la mayor calidad de vida posible, nos conduce a un modelo transversal a través de
cinco coordenadas que se entremezclan entre si y que tan s6lo por circunstancias
del meta-analisis discursivo hemos diferenciado suficientemente.

Como podemos observar en la Figura 4.1., las circunstancias que pueden inci-
dir en la calidad de vida de estas personas y en su proceso de envejecimiento se
configuran a través de: 1) La imagen que la sociedad sigue manteniendo respecto
a las caracteristicas de estas personas; 2) Los procesos de socializacion que han
incidido y siguen incidiendo de forma notable en los procesos de autodetermina-
cion de estas personas; 3) La necesaria y especifica atencion sanitaria que debe-
rian recibir estas personas a lo largo de su ciclo vital pero especialmente en el pro-
ceso de envejecimiento; 4) La importancia del futuro proceso de cohabitacion de
estas personas cuyos padres son muy mayores o que han fallecido en su mayoria;
y 5) La ocupacion del tiempo de ocio a través de actividades diferenciadas res-
pecto a edades anteriores y de sus procesos de relacion tanto actuales como futu-
1oSs.

109



Figura 4.1. El proceso de envejecimiento a través de cinco coordenadas

EL PROCESO DE ENVEJECIMIENTO EN
LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL

La Los La El QOcio
imagen procesos atencion futuro y
social de la de socio de la relaciones
D.L socializacion sanitaria cohabitacion

De cualquier modo, no podemos olvidar que estamos intentando analizar las
caracteristicas de un proceso social emergente y que hasta el presente no habia
generado inquietud entre los colectivos implicados. No ha sido hasta fechas
recientes, cuando el tema ha empezado a preocupar tanto a las propias p.c.d.i.
como a sus familias y a los profesionales que desarrollan su actividad laboral con
este colectivo. Veamos pues a continuacion, las opiniones de unos y otros respec-
to al proceso de envejecimiento.

4.1.1. El envejecimiento de las personas con discapacidad intelectual desde
las personas con discapacidad intelectual

Independientemente de la edad de los entrevistados (siempre mayores de 40
aflos), y como primera observacion, habria que sefialar, que en general, las p.c.d.i.
no realizan procesos de autopercepcion de un probable proceso de envejecimien-
to. Comentaré una pequeiia anécdota. Ante la resistencia a admitir que no podian
hablar de envejecimiento porque ellos no eran mayores, el entrevistador que
coordinaba el grupo de discusion, formulaba la siguiente pregunta: ;Hay alguien
mayor aqui?, y la respuesta resultaba casi unanime: “Si, t0” (el coordinador del
grupo y responsable de este trabajo tiene en la actualidad 61 afios).
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Aunque tengo 54 anios estoy bien. Tengo las mismas ilusiones de siempre (GD
PCDI-I).

Ante la pregunta: ;cuando es uno mayor?, éstas han sido las respuestas de los
entrevistados:

Cuando no se puede valer, cuando necesita ayuda (GD PCDI-1).

Uno es mayor cuando fallan las facultades ((GD PCDI-3).

A los 60 aiios uno ya es mayor (GD PCDI-3).

De los 65 a los 70 anos (GD PCDI-3).

Cuando no puede valerse por si mismo (GD PCDI-3).

De los 60 para arriba (GD PCDI-3).

Uno es mayor cuando no puede hacer las cosas por si solo porque las fuerzas
le van fallando (GD PCDI-3).

No hay una edad fija para ser mayor..... Es cuando no puede valerse por si
misma, necesita ayuda, ya no coordina las cosas, se va de la memoria..... (GD
PCDI-3).

Como se observa, las p.c.d.i. no se autoperciben como mayores ya que, o bien
no tienen todavia la edad para ser mayores, o bien, todavia se valen por si mismas
y no necesitan la ayuda de una persona para llevar a cabo algunas actividades de
la vida diaria (cabria decir que en realidad no han incrementado todavia el niime-
ro de apoyos que reciben hasta este momento).

Yo creo que uno es mayor a partir de los 60 afios (GD PCDI-1).

Uno es mayor al menos de 60 para arriba porque necesita mas ayuda (GD
PCDI-3).
Pero si uno tiene 60y se vale por si mismo, no es mayor (GD PCDI-3).

Cabe senalar finalmente, que cuando se reconocen de algiin modo como mayo-
res lo atribuyen a alguna situacion determinada que provoca entre ellos ese senti-
miento, bien sea por la edad, o por alguna otra circunstancia.

Yo ya me siento mayor porque no tengo ni padre ni madre. (GD PCDI-3).

Si, me siento mayor, me noto viejo..., no porque me duela nada, no estoy enfer-
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mo, es porque voy cumpliendo aiios (GD PCDI-3).
He notado que me canso mds cuando hago ejercicio (GD PCDI-3).

No me siento mayor, estoy bien. Ahora estoy mds tranquila y ando mds despa-
cio por las pastillas que tomo (GD PCDI-3).

Segun los dias me canso un poco, pero es por la anemia (GD PCDI-3).

Antes no pensaba nada. Ahora es cuando empiezo a pensar en todo eso de
hacerse mayor (GD PCDI-1).

Yo si me noto que me duelen mads cosas, pero creo que no soy mayor. Antes
andaba todos los dias por lo menos media hora, pero ahora ya no. Yo me
conozco toda Valencia. Cuando tenia 25 aiios pensaba de otra manera. No soy
mayor, pero no hago las cosas que hacia (GD PCDI-1).

4.1.2. El envejecimiento de las personas con discapacidad intelectual visto
por los familiares

Como podemos observar a través del analisis del discurso de los familiares, el
proceso de envejecimiento de sus familiares no llama excesivamente la atencion,
y tan sélo se percibe a través de pequefios signos que se manifiestan entre las
p-c.d.i. y que en ocasiones atribuyen a procesos patoldgicos que se han ido confi-
gurando a través del tiempo. Por otra parte, las posibilidades de intervenir a par-
tir de un determinado momento del ciclo vital que oscilaria alrededor del los 40-
50 afios no se observa con demasiado optimismo.

Yo no veo signos de envejecimiento en mi hermano (45 anos) excepto el dacido
urico que lo tiene alto (GDF-2).

Se cansa mas, le duelen las piernas, le duele el cuello (GDF-1).
Se apoya en mi brazo para andar (GDF-1).

No noto que tengan cambios fisicos importantes, aunque si que estan mas
gorditos y que tienen menos fuerza de voluntad para controlar la comida
(GDF-5).

Mi hijo esta mds agresivo que antes...... De todo tengo la culpa yo......Me dice
que me muera (GDF-5).

Es muy dificil en una persona de 40-50 aiios actuar de una forma diferente a
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como se ha hecho siempre tanto para las familias como los técnicos o ellos
mismos (GDD).

4.1.3. El envejecimiento de las personas con discapacidad intelectual visto
por los profesionales

El proceso de envejecimiento en p.c.d.i. comienza a preocupar a los profesio-
nales que desarrollan su actividad en este colectivo, especialmente por cuanto se
refiere a los cambios fisicos y de comportamiento que se originan entre estas per-
sonas a partir de una edad que oscila entre los 45-50 afios y que obliga a los pro-
fesionales a modificar el tipo de actividades y a reclamar mas y mejores recursos
por parte de las diferentes administraciones para atender mejor a las p.c.d.i. que
inician un proceso de envejecimiento.

Cuando se hacen mayores y se “‘jubilan” ya no quieren asistir al CO y se que-
dan en casa (GDT-4).

Me parece que desde que nos hemos planteado el envejecimiento como un tema
importante en la p.c.d.i., todos funcionamos de forma diferente a la hora de lle-
var a cabo actividades en los centros (GDT-5).

Tendriamos que dedicar mas tiempo a las p.c.d.i. que se hacen mayores, pero
como vamos tan pelaos de personal, cuando alguno de nosotros se pone enfer-
mo vamos de culo (GDT-2).

Si hubiera personal de apoyo desde la federacion, podrian convocarse grupos
de familiares con personas que envejecen, pero como se deja a la responsabi-
lidad de los técnicos de atencion directa, pues entonces tienes que hacer mas
horas y por eso hay pocas asociaciones que trabajan con las familias de mane-
ra directa (GDT-2).

El problema mads grave de las p.c.d.i. que envejecen son los problemas de salud
y los problemas de conducta. Hacen falta mds revisiones y detectar antes los
problemas neuroldgicos que pudieran tener estas personas (GDT-5).

Inmigrantes, menores y mujeres maltratadas se llevan todos los recursos de los
servicios sociales. Asi a los discapacitados no les queda nada y no se pueden
dedicar recursos a las p.c.d.i. que pueden estar envejeciendo. Los servicios
sociales tendrian que trabajar con las familias que tienen hijos con d.i., estu-
diar el caso, informar, prevenir los problemas..... Pero estan dedicados a otras
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cosas (GDT-2).

De cualquier modo, determinar la aparicion de algunos cambios en las p.c.d.i.
y atribuirlos a un proceso de envejecimiento, no resulta sencillo.

En el proceso de envejecimiento son dos las variables que interactuan: la d.i.
y la edad (GDT-4).

A veces no acomparnia la capacidad fisica, y no tiene por qué ser un problema
de envejecimiento, sino propio de la discapacidad (GDT-4).

Determinar el proceso de envejecimiento es muy complicado, podriamos
medirlo a nivel funcional para medir el grado de dependencia (GDT-4).

No hay que hablar de envejecimiento, sino del nivel de apoyos que necesita el
usuario, por eso en COPAVA estamos diseiiando un instrumento que marca
apoyos y justifica los objetivos a trabajar con esa persona como si realizase
una fotografia de la p.c.d.i. (GDT-4).

Desde esta perspectiva, no resulta por tanto extrafio que los profesionales se
planteen la necesidad de disponer de instrumentos adecuados para poder evaluar
un inicio del proceso de envejecimiento, asi como de expresar algunas demandas
para adquirir una mayor informacién sobre el tema, por cierto, en la “Guia de indi-
cios de envejecimiento y orientaciones para la intervencion” que se recoge en
Manuales de Buenas Practicas: Atencion de Dia (FEAPS, 2000).

Para empezar a trabajar en el envejecimiento de estas personas tendriamos

que contar con un indicador que nos diera sintomas de que esa persona enve-
jece (GDT-2).

Entre todos podriamos intentar elaborar un instrumento que nos permitiese
detectar cuando alguien con d.i. empieza a envejecer (GDT-2).

No tenemos instrumentos para detectar problemas como el deterioro cognitivo
y tenemos que ir adaptando cosas para averiguarlo (GDT-2).

Necesitariamos saber qué tipo de ayudas técnicas podriamos utilizar para
mejorar la vida de las p.c.d.i. que envejecen (GDT-2).

Seria interesante conocer qué se hace con la poblacion general que envejece y
ver qué cosas podemos ir adaptando a nuestra poblacion (GDT-2).

Yo creo que hacen falta instrumentos de evaluacion fiable que nos permitan
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detectar a partir de una linea cuando podria iniciarse un proceso de envejeci-
miento (GDT-5).

A mi me parece que puesto que tenemos dificultades en averiguar cuando se
inicia el envejecimiento, si que podemos, en cambio, poner en marcha algunas
técnicas para mejorar su calidad de vida. Por ejemplo, yo he puesto en mar-
cha en mi centro un programa de hidratacion para todas las personas de mas
de 40 arios y eso no me lo habia planteado antes. Ha surgido del intercambio
de informacion con vosotros (GDT-5).

Creo que lo que tendriamos que atender de manera especial es el area cogni-
tiva para poder averiguar cuando se inicia un proceso de deterioro por enve-
Jecimiento (GDT-5).

Creo que una cosa importante para nosotros podria ser elaborar nuestra pro-
pia guia de funcionamiento para hacer frente a los problemas derivados del
envejecimiento de las p.c.d.i. a través del estudio de casos que nos vayan sur-
giendo para ir aprendiendo mas del tema (GDT-5).

4.2. La imagen social de la discapacidad intelectual

Aun a pesar de que la imagen social de la discapacidad intelectual se ha modi-
ficado de forma positiva en los ultimos afios, las expectativas que la sociedad
mantiene respecto a las personas con discapacidad intelectual pueden tener un
importante peso en la posibilidad de integracion en la comunidad a través de pisos
o viviendas tuteladas y que, como veremos con posterioridad, pueden significar el
futuro de la cohabitacion en personas que pueden encontrarse en el inicio de un
proceso de envejecimiento.

La sociedad los acepta, aunque un poco los ven como bichos raros (GDF-4).
Creo que la gente les admite muy bien, no es como antes (GDF-4).

Ahora la gente nos ve como uno mas. Ahora hacemos como ellos: saludamos,
hablamos... (GD PCDI-3).

Ahora no se nota tanto que seamos diferentes a ellos (GD PCDI-3).
La sociedad estda ahora mas sociable. Antes fichaban a un deficiente como cosa

mala (GDF-5).
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Hace algunos arios algunas personas eran muy crueles con ellos, pero ahora
no tanto (GDF-5).

De cualquier modo, hay que apuntar que aunque la imagen de la discapacidad
intelectual ha mejorado sustancialmente, el cambio de actitud respecto a la disca-
pacidad intelectual necesita todavia de un fuerte impulso para alcanzar este cam-
bio deseado.

Vas por la calle y oyes: “ésa no esta bien”. Tendrian que callarse. Se creen
superiores (GD PCDI-1).

Soy muy pesao. Voy al bar y me dan algo y se me quitan de encima (GD
PCDI-2).

A mi me dan un faria y se me quitan de encima también (GD PCDI-2).

A mi me conocen en mi barrio. Si no me conocen no saludo. No se dan cuenta
como te llaman.... retrasada, subnormal, etc. (se trata de una mujer con sin-
drome de Down de 45 aiios). (GD PCDI-2).

Yo ahora no tengo queja. De pequeria la gente me decia: “pobrecita, esta mali-
ta, qué lastima”. A veces también me han llamado subnormal (GD PCDI-2).

A mi me llamaban retrasado mental (GD PCDI-2).
No me gusta que me llamen subnormal (GD PCDI-2).

La imagen social de las p.c.d.i. tanto jovenes como mayores, no ha cambiado
mucho (GDF-4).

Estan mejor admitidos que antes, pero la gente no deja de mirarlos y reirse en
el autobus (GDF-4).

De todas maneras, todavia hay gente que sigue metiéndose con ellos. El otro
dia un grupo de chavales se quedaron mirando a mi hijo y dijeron en voz alta
“anda, la hostia, que cara de subnormal tiene” (GDF-5).

La gente nos ve como si fuera un inutil. Me pasa mucho en mi pueblo. No me
ha gustado nunca que me vean asi (GD PCDI-3).

Las apariencias a veces generan conductas por parte de la policia y de los
vigilantes que hace que en ocasiones los detengan porque se piensan que pue-
den realizar algunas conductas extraiias (GDF-5).
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La actitud de la sociedad ha mejorado, aunque sigue habiendo rechazo a estas
personas...., aunque a veces depende del caso (GDF-5).

Como podemos observar a continuacion, las familias han posibilitado enorme-
mente el cambio en la percepcion de las p.c.d.i. entre el tejido social. Han ido
ocultando sus miedos y, en un proceso que les ha provocado muchas situaciones
de ansiedad, han “permitido” que la sociedad modificara en muchos aspectos la
imagen social de la discapacidad intelectual. Llama especialmente la atencion, y
por ello la destacamos en negrita, una opinion expresada respecto al papel de la
familia en el cambio social producido.

Mis padres tenian vergiienza de que mi hermana saliera a la calle (GDF-1).
Los padres no les dejamos hacer nada por miedo a la sociedad (GDF-3).

Es un problema muy grande el de los padres, lo que pasa es que somos muy
valientes...... Me gustaria que la sociedad los aceptara mejor y no los seniala-
ra (GDF-5).

La sociedad ha cambiado respecto a las p.c.d.i. porque no escondemos a nues-
tros hijos.... y porque los aseamos mas, no huelen mal y los llevamos muy gua-
pos (GDF-5) (lo sefialan tres miembros del grupo).

Lo mejor para nuestros hijos seria que la sociedad los aceptara como norma-
les (GDF-5).

Hace 20 arios las familias los tenian en casa y no lo sabia la gente. Ahora los
sacamos y la gente los ve. Ha habido un cambio importante. A veces el peor
enemigo del discapacitado ha sido la familia que lo ha ocultado a la socie-
dad (GDD).

Tanto desde las familias como desde el entorno de las propias p.c.d.i., se apun-
tan una serie de soluciones para modificar la percepcion de las p.c.d.i. por parte
de la sociedad. Presentamos a continuacion algunas de estas propuestas.

Desde los colegios deberian informar a los nifios para que los respeten.
Aunque la informacion no es suficiente para cambiar la forma de pensar

(GDF-4).

Las capacidades psiquicas se demuestran segun como te comportas, si vas gri-
tando por la calle la gente piensa que esta loco y se rien de ti (GD PCDI-3).

Somos iguales si nos comportamos como ellos (GD PCDI-3).
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Para finalizar este apartado referido a la imagen social de la discapacidad inte-
lectual y su probable importancia en el futuro dirigida a mejorar la calidad de vida
de estas personas ante un incipiente proceso de envejecimiento, presentamos a
continuacion la frase expresada por la hermana de una p.c.d.i. de mas de 40 afios.
Aunque, como resulta logico, el coordinador de los grupos de discusion y autor
de este trabajo ha tenido ocasion de escuchar un sinfin de proposiciones sobre las
necesidades de las p.c.d.i. y de su entorno, la frase que sigue caus6 un impacto
sustancial respecto al planteamiento del trabajo y a la necesidad de conseguir un
cambio importante respecto a las capacidades de las p.c.d.i. entre cualquier esta-
mento social.

Mi hermana se cayo un porrazo y se rompio la cadera, entonces empezamos
por consultar al médico de la Seguridad Social y nos dijo que tendrian que
operarla para ponerle una protesis de cadera, pero que dudaba de que mi her-
mana hiciera un buen uso de la operacion y se nego a operarla. Tuvimos que
buscar otro médico para que la operaran (GDF-2).

4.3. Los procesos de socializacién. La potenciaciéon de la autonomia personal

Los procesos de socializacion que han configurado la actual situacion de las
p-c.d.i., especialmente por cuanto se refiere a las posibilidades de potenciacion de
la autonomia personal, a la busqueda de procesos de autodeterminacion que les
permitan una mejor calidad de vida en el proceso de envejecimiento, han consti-
tuido -y a nuestro entender, todavia constituyen en la actualidad-, uno de los
aspectos importantes que necesitaran de un mayor ntimero de cambios en el futu-
ro.

Como sugiere el dicho popular: “de aquellos polvos, vienen estos lodos”.
Como podremos observar a través del analisis del discurso de las personas que
han intervenido en los diferentes grupos de discusion, el proceso de socializacion
previo a un proceso de envejecimiento, no ha propiciado estrategias de autodeter-
minacion adecuadas entre las p.c.d.i. Por otra parte, esta situacion se ha produci-
do tanto por parte de las familias como por parte de los profesionales que se
encuentran en contacto con ellos. Pero ademas, las instancias socializadoras
(familia y profesionales) no han actuado, en muchas ocasiones, para producir un
efecto sinérgico en cuanto a resultados para lograr potenciar la autonomia perso-
nal. Mas bien, y como veremos con posterioridad, en algunas ocasiones respon-
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sabilizan a la otra parte de no actuar de manera convergente.

Una frase de Rosa Pérez (2002), recogida en la presentacion de un monografi-
co sobre discapacidad intelectual y envejecimiento, y ya comentada en el Capitulo
1, explica adecuadamente esta circunstancia.

La situacion actual de las personas mayores con retraso mental pone en
evidencia los “fallos” del pasado. Individuos erroneamente considerados
“eternos nifios” llegan ahora a envejecer sin haber disfrutado y experi-
mentado la condicion de adultos. La sobreproteccion y el paternalismo
pasan factura, y tienen como consecuencia negativa una generalizada
falta de autonomia y un funcionamiento social pobre en las personas con
discapacidad, unidos a limitadas expectativas del entorno provocadas pre-
cisamente por no tener la consideracion de adultos. Los profesionales, las
familias...., recogemos lo que sembramos, si bien es cierto que en muchos
arnos no pudimos o no supimos sembrar otra cosa, y hasta hace unos anos
el terreno no era desde luego un semillero ideal. Vivir y madurar supone
tener experiencias diversas y correr riesgos, y hasta ahora a las personas
con discapacidad no les hemos dado apenas oportunidades de que las
tuvieran, bueno, algunas si, las que controlabamos, las que no nos iban a
suponer mds esfuerzos o preocupaciones.

A fin de intentar aprehender en toda su magnitud el significado del proceso de
socializacion en el devenir futuro de las p.c.d.i., nos hemos permitido separar
intencionadamente el discurso de los familiares y de los profesionales que anali-
zamos a continuacion.

4.3.1. La socializacion a través de la familia

Previamente a comenzar el analisis del discurso, presentamos dos frases reco-
gidas en el Libro de Ponencias del III Congreso Nacional de Familias de p.c.d.i.
celebrado en Zaragoza en 2006 y que exponen la necesaria coordinacion con los
profesionales pero..., sefialando oportunamente que las familias reciben servicios
a través de los profesionales, aunque a su vez coartan de manera sigilosa la auto-
nomia de éstos a la hora de modificar planteamientos futuros.

“Las familias debemos tener una relacion fluida con los profesionales, mos-
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trando interés y nuestras inquietudes. Debemos, ademas, valorar el trabajo
que realizan y confiar en sus actuaciones” (pg. 48).

“Es importante distinguir que las familias somos clientes de los servicios que
recibimos, pero somos propietarias, socias de la entidad. Es necesario tener
claro lo que implica cada rol” (pg. 59).

El proceso de socializacion a través de la familia se ha caracterizado tradicio-
nalmente por un modelo de sobreproteccion que, en general, no ha propiciado un
proceso de autonomia personal.

Mis padres no quisieron que trabajara. Querian que estuviera a su lado y no
me dejaban hacer nada. No querian que me juntase con nadie. Ellos se creian
que iban a vivir siempre. Tuve que aprender cosas yo sola cuando se habian
muerto mis padres (GD PCDI-1). (Se trata de una mujer que comenzd a ir a
una asociacion a los 50 afios y que hasta ese momento habia permanecido en
casa con sus padres hasta que éstos murieron y sus hermanos se hicieron cargo
de su tutela).

A mi, desde que estoy con mis hermanos ahora por lo menos me dejan salir. A
veces se van al pueblo y me dejan sola dos dias. Mis padres no me dejaban
salir a la calle, ni ir a la esquina sola (GD PCDI-1).

Yo he vivido siempre con mi padre en la casa en el campo. Cuando murio mi
padre mi hermana me trajo a la escuela (GD PCDI-3). (Se trata de una mujer
de 50 anos de edad y cuyo proceso de socializacion ha sido responsabilidad del
padre que entendié que lo mejor para su hija era aislarla de la ciudad y que
ingresé en el CO sdlo cuando éste murio).

Las dificultades por parte de la familia en la falta de respuestas a sus peticio-
nes por parte de sus familiares con discapacidad ha favorecido la delegacion de
responsabilidad en el proceso de socializacion en los profesionales que los atien-
den.

Tenemos la batalla perdida, hacen lo que quieren de nosotros. A mi hijo (42
arios) si no le dices lo que tiene que hacer no hace nada (GDF-4).

En el aspecto de hacerles las cosas tenemos la batalla perdida porque saben
que al final vamos a acabar haciéndoselas (GDF-5).

En el CO si hace muchas cosas, pero en casa no. Hace de mi lo que quiere...,
me toma el pelo. Los amigos me dicen que no la castigue, al final me pongo a

120



llorar porque mi hija no me hace caso y no se si seré buena madre. A mi mari-
do st le hace caso, a mi no (GDF-4).

Si bien los centros ocupacionales han descargado la responsabilidad de los
padres en el proceso de socializacion, son capaces de reconocer que las activida-
des que se desarrollan con sus familiares en estos centros no son ya las adecuadas
cuando éstos se hacen mayores.

Me gustaria que vinieran al CO hasta que se mueran (GDF-5).
A ellos les enriquece pensar que pueden trabajar (GDF-3).

El CO es util hasta cierta edad. Cuando se hacen mayores tendrian que ir a un
Centro de Dia (GDF-3).

La conexion entre los profesionales y la familia en los procesos de socializa-
cion de las p.c.d.i. no resulta sencilla por cuanto que las familias delegan en los
profesionales la adecuada formacion de éstas y resulta muy dificil una correcta
coordinacion entre familia y profesionales dirigida a proporcionar estrategias de
autodeterminacion en el futuro. Esta conexidn exige un gran esfuerzo por parte de
los profesionales, y mas todavia cuando los padres son muy mayores.

Cuando organizamos algun grupo de familias para tratar de algun tema acu-
den tan sélo un 15 o un 20% de la gente que se convoca (GDT-2).

Hay que trabajar a nivel individual con las familias..... A las familias hay que
trabajarselas para modificar actitudes (GDT-2).

Los profesionales de los centros debemos escuchar y mantener buenas rela-
ciones con la familia de las p.c.d.i., convencerles de que hay que buscar el
recurso de convivencia adecuado, que se familiaricen con los profesionales y
con el centro, que aprendan como atender mejor a sus hijos antes de que se
presente una situacion problematica (GDT-35).

4.3.2. La socializacion a través de la actividad laboral

La aparicion de los centros ocupacionales supuso una revolucion en el proceso
de socializacion de las p.c.d.i.. La posibilidad de contar con un recurso que per-
mitiera la atencidn a estas personas a partir de los 18 afios fuera del ambito fami-
liar, ha constituido una auténtica revolucion para este colectivo.

121



A partir de 1985 y tal como recoge Jover (1986), se publica un “Real Decreto
por el que se regulan los Centros Ocupacionales para minusvalidos”. En este Real
Decreto y en su Capitulo II, se especifica el concepto y naturaleza de los centros
ocupacionales:

1. Los Centros Ocupacionales constituyen un servicio social para el desarrollo
personal de los minusvalidos en orden a lograr, dentro de las posibilidades de
cada uno, la superacion de los obstaculos que la minusvalia les supone, para
la integracion social.

2. Tendran consideracion de Centros Ocupacionales aquellos establecimientos
que tengan como finalidad asegurar los servicios de terapia ocupacional y de
ajuste personal y social de los minusvalidos, cuando por el grado de su minus-
valia no puedan integrarse en una empresa o en un Centro Especial de Empleo.

3. Los Centros Ocupacionales no tendran, en ningtin caso, caracter de centros de
trabajo para los minusvalidos sujetos de este servicio social.

La funcion del Centro Ocupacional se ha centrado pues en: 1) posibilitar la
integracion laboral de las p.c.d.i. y 2) potenciar el desarrollo de determinadas
habilidades sociales dirigidas a un proceso de integracion real en la comunidad.
De cualquier modo, mucho nos tememos que la primera se ha desarrollado en
mayor medida que la segunda y no ha sido hasta épocas recientes cuando comien-
za a tomar cuerpo entre los profesionales la necesidad de invertir los objetivos ini-
ciales.

Todavia hoy, las cosas estan tan claras como al principio, si bien el trabajo a
realizar con las familias comienza a convertir las tareas de los profesionales en un
tema crucial para el futuro.

Los ejes de trabajo de un CO deberian ser el trabajo con la familia y la inte-
gracion laboral (GDT-5).

Resulta curioso, que los propios profesionales comiencen a admitir la enorme
confusion que ha generado la funcion de los centros ocupacionales entre los dis-
tintos estamentos implicados en el proceso de socializacion y la situacion en que
se encuentran en estos momentos.

Debemos unificar criterios respecto a la percepcion del CO, porque el usuario
cree que va a trabajar, la familia cree que va al colegio y el profesional cree
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que va al taller ocupacional (GDT-5).

En mi centro, de diez personas sélo tres podrian estar integradas laboralmen-
te en realidad. Las tareas ocupacionales tienen un objetivo mds terapéutico
que prelaboral (GDT-4).

Pero nosotros, en los centros ocupacionales no les desmontamos que no tra-
bajan, sino que solo ocupan su tiempo, y ellos exigen incluso mds paga por tra-
bajar (GDT-2).

Les hemos vendido que se van a colocar laboralmente, y esto puede haber
aumentado su frustracion (GDT-4).

Ahora estamos haciendo en los centros ocupacionales las mismas cosas que
hemos hecho siempre y han funcionado, pero ahora ciertas personas que se
hacen mayores rechazan estas mismas actividades que han hecho siempre
(GDT-2).

No obstante, siguen existiendo argumentos que justifican la dificultad de una
insercion laboral a partir de las actividades que se desarrollan en el CO.

Los usuarios tienen un alto indice de depresion porque llevan 20 afios en los
CO haciendo lo mismo y sin lograr un empleo. Se sienten frustrados. Esto ocu-
rre porque hay muchos casos que presentan problemas con plurideficiencias y
nosotros nos vemos coartados porque no tenemos los medios y los apoyos ade-
cuados. A veces no acomparnia la capacidad fisica y no tiene por qué ser un pro-
blema de envejecimiento, sino propio de la discapacidad. (GDT-4).

El envejecimiento de los familiares provoca que no puedan llevarles y traerles
a su trabajo, y no pueden colocarse en el mercado laboral por eso (GDT-4).

De cualquier modo, en estos momentos los profesionales de los CO que atien-
den a p.c.d.i., comienzan a adaptar las actividades que se desarrollan en los cen-
tros y ya se encuentran mas dirigidas al fomento de las habilidades sociales y a los
procesos de integracion en la comunidad.

Nosotros si adaptamos las actividades. EI CO los mantiene activos fisica y
mentalmente. Van cambiando de actividades y no solamente estan delante de
la tarea laboral. Hay otras actividades y, a medida que se hacen mayores,
se va disminuyendo la actividad laboral y aumentando otras actividades
(GDT-4).
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Ahora las gratificaciones nunca son por el trabajo, sino por comportamientos:
lavarse los dientes, la relacion con los comparieros, etc... (GDT-4).

El ritmo de los cambios que puedan producirse en un centro depende de los
profesionales que haya en cada centro, por ejemplo respecto a la autodetermi-
nacion (GDT-5).

Los CO actuales se centran en promover las competencias personales, las
competencias sociales y los habitos de conducta laboral de las p.c.d.i. (GDT-

5).

Debemos especificar y establecer el refuerzo proporcionado en los CO diver-
sificandolo para potenciar el refuerzo util y no tanto reforzar la actividad del
taller o laborterapia para que las p.c.d.i. se den cuenta que esa gratificacion
extra se debe a ciertas actitudes y conductas y no tanto a la actividad laboral
(GDT-5).

Ellos no nos van a pedir cambios, somos nosotros los que tenemos que ir cam-
biando las actividades (GDT-2).

Pero eso puede ser peligroso porque son gente que tiene dificultades para
adaptarse a los cambios (GDT-2).

Sin expresar nuestras reflexiones con la vehemencia que expone un directivo
de FEAPS Com. Valenciana, sefialamos que efectivamente, los centros ocupacio-
nales siguen desarrollando sus actividades centradas especialmente en la laborte-
rapia, dirigida a la insercion laboral, en detrimento de las dirigidas a la integracion
social y al fomento de los procesos de autodeterminacion.

Los centros ocupacionales es un tema sangrante. Se han quedado obsoletos.
Los padres piensan que alli estan protegidos, pero no se hace nada. Lo que
mas me preocupa en FEAPS es la formacion de las familias. El desequilibrio
de FEAPS es que no hay una sincronizacion entre las asociaciones y los técni-
cos (GDD).

4.3.3. Sobreproteccién vs. Autonomia

No existen demasiadas dudas; frente al discurso publico relativo a que es nece-
sario potenciar la autonomia de las p.c.d.i. con el fin de posibilitar una integracion
real de estas personas, existe todavia un discurso asociado a la incertidumbre del
futuro. El discurso publico queda recogido en el Libro de Ponencias del III
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Congreso Nacional de Familias de p.c.d.i. celebrado en 2006 en Zaragoza y se
refuerza con aportaciones de diferentes miembros de los grupos de discusion.

“Es importante trabajar la autonomia y la capacidad de decision de la perso-
na con discapacidad desde que es pequeria, para que cuando sea adulta pueda
decidir como quiere vivir su vida, en la medida de sus posibilidades” (pg. 44).

Le estamos enseiiando cosas para que aprenda a ser autosuficiente (GDF-1).

Hay que darles la posibilidad de que sean mas autonomos. Empezando por
despegarte de ellos en vacaciones (GDF-3).

Mi madre me ensenio a hacer cosas y yo ahora puedo vivir solo: guiso, lavo,
plancho.... (GD PCDI-1).

Mi hijo es perfecto del Sindrome de Down..... Se hace la cama desde pequeiii-
to..., claro que le he enseriado yo (GDF-4).

Los padres de ahora comienzan a dar mas autonomia a sus hijos (GDT-2).
Tendrian que ensenarles como vivir en un piso tutelado (GDF-3).

Pero como indicamos mas arriba, junto a este discurso de esperanza, coexiste
un discurso de temor, asociado a la incertidumbre de futuro.

Mi hijo como en casa no va a estar en ningun sitio...,. porque como nosotros
no les cuida nadie. Aunque les hayamos enseiiado muchas cosas siempre nece-
sitan ayuda. Ademas hay gente que no es tan buena (GDF-3).

Mientras pueda, mi hijo no saldra de casa (GDF-3).

La gente no los conoce (se refiere a las p.c.d.i.). Si los conocieran no habria
problemas con integracion a través de pisos tutelados (GDF-3).

A las madres nos cuesta mas desprendernos de nuestros hijos y tomar la deci-
sion para que nuestros hijos vivan solos en un piso aunque sea con ayudas
(GDF-3).

Yo también he tenido a mi hijo muy protegido (GDF-4).
Como con la madre no va a estar en ningun sitio (GDF-5).
No queremos separarnos de ellos mientras vivamos (GDF-5).

A mi hijo no le dejo que sea autonomo en el vestido y la ducha porque lo hace
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mal aunque haga otras cosas bien como la expresion verbal (GDF-5).

A lo largo del discurso elaborado por los participantes en los diferentes grupos
de discusion, hemos encontrado veladas criticas por parte de las p.c.d.i. frente a
sus padres por no haber facilitado su autonomia personal y que se ha posibilitado
con el fallecimiento de los mismos y bajo la tutela de los hermanos.

Cuando murieron mis padres no sabia hacer nada, mis padres como estaba asi
no me dejaban trabajar y eso no me ha ayudado. Ahora mis hermanos me han
enseniado a hacer cosas y puedo vivir sola aunque en un piso arriba de mis her-
manos. A veces me ayudan cuando no sé hacer algo, pero me dejan sola dos o
tres dias (GD PCDI-1).

Nuestros padres nos tenian que haber enseiiado a manejar el dinero para
poder vivir solos (GD PCDI-1).

Creo que mi hermana estaria muy a gusto en un piso. Hasta que no fallecio
nuestro padre mi hermana no fuie a ninguna asociacion, de esto hace ya cua-
tro afios. Ella se defiende muy bien en casa: barre, friega.... (GDF-4).

Mi hermana me hace la comida y yo la congelo y me la como cuando quiero.
La cena me la hago yo sola (GD PCDI-1).

A mi me ingresan el dinero en la cartilla y yo me encargo de distribuirlo cuan-
do necesito comprarme alguna cosa (GD PCDI-1).

Perdi a mi padre y vivo solo y yo me arreglo. Tengo un hermano que se sepa-
ro y se compro otro piso y me dejo a mi el que vivo ahora (GD PCDI-1).

Murieron mis padres y ahora vivo con mis hermanos. Cada mes me cambio de
casa. Me lo paso muy bien con mi familia (GD PCDI-1).

No obstante, en ocasiones existen algunas circunstancias que pueden dificultar
el desarrollo de la autonomia personal, tal y como se puede observar a través del
discurso.

Mi hijo es profundo y no va a pedirme nunca salir de casa (GDF-3).

Muchas veces, en ciertos casos, presentan disconductas porque no estin en
entornos normalizados, han estado aislados y no saben comportarse en esos
contextos (GDT-4).

Yo no podria manejar dinero que fuera mas de 20 euros. A mi la ropa me la
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compra mi cuiiada. Yo no sé lo que valen las cosas (GD PCDI-1).

En un piso tendria mas autonomia, alli se aprende como se paga una cosa, a
hacer la compra... En la residencia nosotros no decidimos (GDPCDI-3).

Es dificil que puedan tener autonomia porque la mayoria estan muy medica-
dos (GDT-2).

Finalmente, se observa una cierta incredulidad por parte de los técnicos, en que
sea posible intervenir sobre las familias para que proporcionen un nivel de auto-
nomia adecuado en una etapa del ciclo evolutivo donde las p.c.d.i. pueden comen-
zar un proceso de envejecimiento, especialmente por la actitud y la edad avanza-
da de los padres.

Yo no sé si a estas edades podemos proporcionar estrategias de autonomia. Lo
veo muy dificil (GDT-2).

Es tonto pensar que los padres se preocupen ahora de ofrecer autodetermina-
cion a los hijos cuando no lo han hecho nunca (GDT-2).

El otro dia una madre me decia: “mi hijo me esta pidiendo ir a comprar él solo
a la fruteria de la esquina, pero me da miedo que no sepa hacerlo aunque él
solo sabe hacer otras cosas muy bien”. Se trata de unos padres mayores y lo
que voy a hacer es persistir, dentro de un mes la llamo y le pregunto si su hijo
ha ido solo a la fruteria (GDT-2).

4.4. La atencion socio-sanitaria

Como hemos podido comprobar en anteriores capitulos, existe una total coin-
cidencia entre todos los estamentos implicados, en sefialar la atencion socio-sani-
taria que reciben las p.c.d.i. como uno de los indicadores mas importantes para
proporcionar una mejor calidad de vida para estas personas. Pero ademas, todos
coinciden en sefalar que los recursos existentes no son los adecuados para oftre-
cer una correcta atencion a estas personas. Como expresa sin ambages un familiar
participante en uno de los grupos de discusion:

La atencion sanitaria funciona fatal (GDF-5)

En la base de esta deficiente atencidon socio-sanitaria se encuentra, en muchas
ocasiones, la dificultad por parte del estamento sanitario de llevar a cabo revisio-
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nes sanitarias a las p.c.d.i.. Las dificultades surgen de un lado, por las limitacio-
nes de expresion por parte de las p.c.d.i., y de otro, por el propio desconocimien-
to de las caracteristicas de estas personas por parte del estamento sanitario. Esta
doble circunstancia provoca que la atencion sea: 1) muy rapida, y 2) muy inade-
cuada.

Realizar las revisiones sanitarias es muy dificil, los médicos no estan por la
labor (GDT-4).

En ocasiones como no saben qué hacer, los médicos los duermen para poder
realizar alguna revision (GDT-2).

Faltan médicos especializados para realizar revisiones a estas personas. Falla
el sistema sanitario. Se necesita mas tiempo para revisiones (GDF-2).

Mi hermana se cayo un porrazo y se rompio la cadera, entonces empezamos
por consultar al médico de la Seguridad Social y nos dijo que tendrian que
operarla para ponerle una protesis de cadera, pero que dudaba de que mi her-
mana hiciera un buen uso de la operacion y se nego a operarla. Tuvimos que
buscar otro médico para que la operaran (GDF-2).

No hay médicos especializados para realizar revisiones a estas personas. El
otro dia tuve que llevar a mi hermano al oculista, pero dudaba de las respues-

tas que le daba mi hermano cuando le preguntaba algo y no sabia como seguir
(GDF-2).

Desde esta perspectiva, las revisiones periddicas que deberian realizarse con
estas personas (vista, audicion, nutricion, problemas neurologicos, etc.), especial-
mente a partir de los 40-50 afios y que si se llevan a cabo entre la poblacion gene-
ral, no se realizan en cambio en las p.c.d.i. con la frecuencia adecuada. Llama la
atencion la carencia de revisiones ginecoldgicas a fin de detectar la aparicion de
futuros problemas.

La regla como vino se marcho. A mi nunca me han revisado nada de eso (GD
PCDI-1).

Yo no me he enterao con el retiro. Como vino se fue y adios (GD PCDI-1).

De cualquier modo, reconforta escuchar por las propias p.c.d.i. que han parti-
cipado en los grupos de discusion que en algunas ocasiones, las revisiones gine-
cologicas si se llevan a cabo.
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Pues yo si que he tenido calores y he ido al médico para que me dieran unas
pastillas (GD PCDI-1).

Uno de los aspectos que mas llama la atencion es el excesivo uso de farmacos
que consumen las p.c.d.i. -en ocasiones de forma inadecuada y sin las preceptivas
revisiones-. En algunos casos, el 80% de las personas atendidas en los diferentes
centros que se han visitado se encontraba tomando farmacos que inciden sobre el
sistema nervioso central, especialmente, neurolépticos y antiepilépticos. Si bien
este consumo se hace necesario en muchas ocasiones, no es menos cierto que el
uso indiscriminado de los mismos puede provocar reacciones secundarias (caidas,
deterioro cognitivo, etc.) que pueden incidir en la calidad de vida de estas perso-
nas.

El cincuenta por ciento de los usuarios toma neurolépticos y ademas la enfer-
medad mental florece de forma muy patente (GDT-5).

No me siento mayor, estoy bien. Ahora estoy mds tranquila y ando mas despa-
cio por las pastillas que tomo (GD PCDI-3).

Es posible que los farmacos y la epilepsia le obstaculicen en muchos aspectos
el funcionamiento diario (GDT-1).

Es dificil que puedan tener autonomia porque la mayoria estan muy medica-
dos (GDT-2).

Finalizamos el epigrafe de la atencion sanitaria con una visién mas optimista.
Aun a pesar de que los programas de promocion de la salud entre p.c.d.i. no se lle-
van a cabo con la frecuencia que seria deseable, llama la atencion que algunas de
estas personas, comiencen a asimilar que el mantenimiento de la salud es un tema
fundamental, especialmente, a partir de una determinada edad.

Yo me cuido mucho. Fumo poco...,. comidas sin grasa..., no bebo alcohol...,
estoy bien (GD PCDI-1).

Yo si me hago revisiones no sea caso que me pase alguna cosa (GD PCDI-1).

4.5. Convivencia actual y planteamientos de futuro

El tema referido al futuro de la cohabitacion, o dicho en otras palabras, inda-
gar sobre el planteamiento de una convivencia en el futuro de las p.c.d.i., consti-
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tuye sin lugar a dudas uno de los temas importantes a fin de posibilitar una mejor
calidad de vida entre estas personas, especialmente, cuando sus padres son ya
mayores o incluso han fallecido, y ellas mismas pueden encontrarse en un inci-
piente proceso de envejecimiento.

A través del analisis del discurso efectuado por los distintos estamentos que
han participado en los diferentes grupos de discusion, se observan negaciones,
incertidumbres, criticas, y esperanzas, pero no demasiadas reflexiones sobre el
futuro (nosotros diriamos presente) de la situacion de convivencia de las p.c.d.i.

Desde el Grupo de Directivos de la Federacion de Atencion a Personas con
Discapacidad Intelectual y a sus Familias, FEAPS Com. Valenciana, se recogen
una serie de principios que, como veremos en el analisis posterior, aglutina gran
parte de las expresiones de todos los participantes en los diferentes grupos de dis-
cusion.

A nosotros, lo que nos preocupa es qué sera de ellos en el futuro (GDD).

El camino es qué sucedera cuando no estemos y como se quedardn ellos
(GDD).

Estamos muy alejados de lo que ellos piden. Lo que piden los autogestores son
talleres de funcionamiento en pareja (GDD).

Los recursos tienen que ser futuristas. Las residencias aunque dan seguridad
a los padres no son lo mejor. Los cambios son importantes y las familias tie-
nen que prepararse para el futuro (GDD).

Quiza, una frase expresada por un técnico que participo en uno de los grupos
de discusion, resuma de algiin modo el principal problema de la familia ante el
proceso de envejecimiento de sus familiares:

Si se soluciona quién se hard cargo de los hijos se resuelve el problema del
envejecimiento. Los padres quieren morirse sabiendo donde seguira atendido
su hijo. Creo que ellos no tienen mas angustia (GDT-2).

Cuando se plantea como puede ser el futuro de la atencién a las p.c.d.i., que
puede generar una situacion de ansiedad entre sus padres, se dan, a veces, reac-
ciones de negacion ante un futuro cambio. En varias ocasiones, cuando hemos
hablado de este tema con los padres, hemos escuchado las repetidas frases:
“morirnos cinco minutos después de ¢él”, “no separarnos de ellos mientras
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vivan”, etc... Esta actitud denota un enorme agotamiento en la prestacion de cui-
dados, y por otra parte una enorme desconfianza en que su hijo pueda recibir una
atencion adecuada en el caso de que ellos fallecieran. Como veremos posterior-
mente, no resulta extrailo que desde este planteamiento, los padres opten por
ingresar a sus hijos en una residencia y obviar el tema.

Cuando los padres se enfrentan a problemas con hijos mayores, surgen mds
problemas porque ellos mismos se hacen mayores y niegan su propia muerte
(GDT-2).

Mientras pueda, mi hijo no saldra de casa (GDF-3).
Como con la madre no va a estar en ningun sitio (GDF-5).
Me gustaria morirme cinco minutos después de él (GDF-3).

Me gustaria que mi hijo se muriera a la vez que mi mujer y yo. EI rompimien-
to puede ser traumatico (GDF-3).

No me planteo nada del futuro, vivo al dia (GDF-4).

Nunca hemos hablado con nuestros hijos de donde podrian vivir en el futuro
(GDF-35).

No queremos separarnos de ellos mientras vivamos (GDF-5).

Mi hijo como en casa no va a estar en ningun sitio..., porque como nosotros no
les cuida nadie. Aunque les hayamos ensefiado muchas cosas siempre necesi-
tan ayuda. Ademas hay gente que no es tan buena (GDF-3).

Un tema importante en la actualidad y en una situacion de futuro, es el papel
que juegan los hermanos en el cuidado y atencion de las p.c.d.i. Podriamos califi-
carlo como una reaccion de amor y rechazo por parte de los padres, en el sentido
de que, por una parte desearian que fueran sus hermanos los que se hicieran cargo
de la p.c.d.i, pero por otra son conscientes de que los hermanos tienen organizada
su propia vida y que no deberian asumir estas tareas de cuidado. Lo cierto es que,
como se desprende del discurso, los hermanos estdn ya en estos momentos asu-
miendo un papel importante en el proceso de envejecimiento y proponiendo alter-
nativas que no se planteaban sus padres, aunque de una forma diferente a como lo
hacian éstos.

En el cuidado de las p.c.d.i. se estan involucrando mucho ahora los hermanos,
aunque en general las familias se desentienden del problema (GDT-2).
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Llega un momento que aunque no quieran, los hermanos tienen que hacerse
cargo porque los padres son mayores (GDT-2).

Aunque los hermanos se involucren no llegan ni a la mitad de lo que llegaban
sus padres (GDT-2).

Los hermanos buscan mads recursos que buscaban sus padres (GDT-2).

Aunque los padres no quieran dejarles como encargo a sus hermanos que cui-
den a su hijo, si es cierto que muchos hermanos se involucran en el tema, aun
a pesar de sus responsabilidades con su propia familia (GDT-2).

Qué suerte tienes de disfrutar de tu hermana (GD PCDI-2).

No quiero de ninguna manera que mi otra hija se haga cargo de su hermana
cuando yo ya no esté (GDF-1).

Me gustaria resolver algunos aspectos legales para que mi hijo sea tutelado
por su hermano (GDF-1).

A lo mejor una solucion seria que cuando yo me muera, mi hijo esté una tem-
porada con cada hermano y asi no se cansan de tenerlo (GDF-1).

Me preocupa el tema de la incapacitacion, pues no puedo obligar a mi otra
hija a responsabilizarse de su hermano (GDF-3).

Me gustaria que mi hijo estuviera en un futuro con sus hermanos, aunque sé
que es mucha carga para ellos (GDF-4).

Si yo ingreso en una residencia, mi hijo quedaria con sus hermanos (GDF-5).

No tengo hijas para dejarles el cuidado de su hermano..., y seria demasiado
para mi nuera (GDF-5).

Hay padres que no permiten que los hermanos se involucren en el cuidado de
sus hijos con d.i. y solo se hacen cargo de sus hermanos cuando los padres
mueren (GDT-2).

Murieron mis padres y ahora vivo con mis hermanos. Cada mes me cambio de
casa. Me lo paso muy bien con mi familia (GD PCDI-1).

La convivencia futura de las p.c.d.i. tiene mucho que ver, como resulta logico,
con los planteamientos actuales de la Administracion. El modelo tradicional de la
institucionalizacion de estas personas en el ambito residencial propuesto por las
administraciones, choca de manera frontal con los nuevos planteamientos que
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propugnan la integracion de estas personas en el ambito comunitario.

Una p.c.d.i. que ha cumplido los 65 anios fue reclamada por la Conselleria
para cambiar de recurso, el centro se opuso y logro que el usuario permane-
ciera alli, aunque evidentemente dejaron de subvencionar el uso del recurso a
esta persona. Como profesionales del centro tenemos problemas porque per-
demos la identidad, no tenemos recursos adaptados a ellos (GDT-4).

No se van a generar servicios publicos porque a la Administracion y a la ini-
ciativa privada no les resulta rentable, por ese motivo no promueven el piso
tutelado (GDT-4).

Las politicas sociales preponderantes dirigidas a ubicar a las p.c.d.i. mayores
en residencias no es muy favorable. Ademas, los padres favorecen el uso de
residencias (GDT-4).

El hecho de que la vivienda tutelada es mejor que una residencia esta claro
pero tendriamos que cambiar los planteamientos de la Administracion (GDT-
2).

Ahora bien, para que se produzca esta deseada integracion en la comunidad, y
el futuro de las p.c.d.i. se desenvuelva en su medio social de referencia, es nece-
sario desarrollar o potenciar estrategias de autonomia en estas personas. Como
podemos observar, si bien los padres van tomando conciencia de que es necesario
potenciar procesos de autonomia en sus hijos, llama la atencion las dudas de los
técnicos a que, efectivamente, los padres vayan a cambiar sus planteamientos de
sobreproteccion sobre sus hijos en estos momentos, cuando no lo han hecho en
épocas anteriores.

Es tonto pensar que los padres se preocupen ahora de ofrecer autodetermina-
cion a los hijos cuando no lo han hecho nunca (GDT-2).

Nuestros padres nos tenian que haber enseiiado a manejar el dinero para
poder vivir solos (GD PCDI-1).

Mi madre antes de morir me enseiio a manejar la lavadora, a cocinar y a vivir
solo (GD PCDI-1) (Se trata de un varon de 50 afios que en la actualidad vive
solo en su piso).

Le estamos enseniando cosas para que aprenda a ser autosuficiente (GDF-1).

Los padres de ahora comienzan a dar mas autonomia a sus hijos (GDT-2).
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Yo no sé si a estas edades podemos proporcionar estrategias de autonomia. Lo
veo muy dificil (GDT-2).

A través del discurso de los participantes en los grupos de discusion, se obser-
va un agotamiento en la situacion de cuidado de sus familiares y un velado acer-
camiento a los técnicos a fin de dar soluciones a estas situaciones de agotamien-
to, pero esta circunstancia choca de nuevo con las dudas de los técnicos a que se
puedan producir determinados cambios en el ambito de la familia.

Las familias necesitamos pautas de actuacion para planificar el futuro de estas
personas. Yo mismo ahora me he comprado una nueva casa y voy a llevarme
a vivir conmigo a mis padres y a mi hermano y me gustaria saber como tengo
que tratar a mi hermano a partir de ahora ya que antes vivia con mis padres,
pero estos son muy mayores (GDF-2).

No tengo intimidad. Vivo solo para ella. No puedo irme un fin de semana con
mi marido. No hay horas libres el fin de semana. Veinticinco arios cuidando es
agotador (GDF-2). (Se trata de una mujer que tutela a su hermana desde hace
25 afos que murieron los padres)

Es una desesperacion a pesar del amor que tienes por ellos. A veces me gus-
taria irme de vacaciones sin él, pero no puedo irme ni siquiera a algun con-
greso o reunion. Tendrian que haber apoyos de respiro gratuitos, cuando me
voy a trabajar si él no va al CO tengo que buscar una canguro para que lo
atienda (GDF-2).

Hay mucha diversidad, hay muchos casos y no podemos generalizar. Cada
Sfamilia se involucra de una forma diferente (GDT-2).

Claro que se puede trabajar con la familia que tiene un hijo de 50 afios pero...,
es muy dificil (GDT-2).

Mi hermana no quiere estar en casa. Venci la resistencia de mis padres para
que empezara a venir a la asociacion... Mis padres se han negado hasta hace
cuatro aiios. La trabajadora social nos dice que los hermanos solicitemos la
tutela ahora y nos planteemos donde quiere estar mi hermana en el futuro
(GDF-4).

Hemos apuntado anteriormente, que el modelo tradicional de convivencia de
las p.c.d.i. ha estado basado en las instituciones residenciales. Como podemos
observar, la eleccion de este recurso proporciona tranquilidad a los padres, enten-
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diendo que esto sera lo mejor para sus hijos, hasta el punto de que, todavia en la
actualidad, la maxima ilusion de las asociaciones que atienden a p.c.d.i. es preci-
samente la construccion de una residencia.

Eso si, los padres han visitado previamente diferentes modelos de residencias
y, en su imaginario, desean construir una residencia idilica que cuente con un sin-
fin de recursos para que sus hijos estén perfectamente atendidos en el futuro.

En realidad, la proliferacion de residencias para atender a p.c.d.i. ha posibilita-
do una tranquilidad para los padres y una solucion para las diferentes
Administraciones que han optado por este tipo de recurso para la atencion a estas
personas. Pero de nuevo esta solucion choca con los técnicos y con las propias
p-c.d.i. que prefieren otro tipo de opciones para su convivencia futura y que son
capaces incluso de expresar abiertamente sus criticas frente a esta opcion.

Los grupos de padres demandan que quieren ver residencias para ver como
quedara su hijo en el futuro (GDT-2).

En mi centro tenemos un caso de una p.c.d.i. que vive en una residencia para
mayores, y ante la falta de regulacion, cuando acude al CO duerme durante
gran parte de la jornada (GDT-4).

Me gustaria que mi hija estuviese con sus hermanos, pero no quiero obligar a
los hijos y por eso pienso que estard mejor en una residencia (GDF-5).

Seria un trauma para mi hijo que lo ingresaran en una residencia de tercera
edad (GDF-1).

A veces los padres amenazan a sus hijos con d.i. diciendo “como no te portes
bien en el colegio vas a ir a una residencia” (GDT-1).

Es que los padres tienen derecho a querer protegerlos... Prefieren la tranqui-
lidad de la residencia porque es segura. La administracion aun no estd apo-
yando los pisos tutelados o dando los permisos necesarios..... Ellos tienen una
realidad como padres, y una comprension determinada (GDT-1).

Los cooperativistas de esta asociacion hemos decidido construir una residen-
cia encima de este edificio. Sin embargo, pensamos en la viabilidad de los
pisos tutelados y pisos heredados aunque no sabemos qué es mas factible eco-
nomicamente (GDF-3).

Hemos sido pioneros cuando no habia nada, hemos buscado escuelas, CO y
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ahora pisos y residencias. Vamos a hacer una residencia que sera una mara-
villa (GDF-5).

Pienso en una residencia porque ya no lo puedo soportar...... No duerme, se
levanta, da golpes.... (GDF-5).

Mi hijo es severo y yo lo unico que quiero para mi hijo es una residencia cerca
de casa donde lo pueda ver cuando quiera (GDF-4).

Como nuestros hijos son especiales, queremos una residencia especial...
Estarian todo el dia en el CO y por la tarde estarian en la residencia con sus
monitores, un médico..., con una capacidad para 40-50 usuarios.... He visto
residencias que dan pena (GDF-5).

La residencia seria el final de un proceso, pero si se interviniera antes de los
40 arios a lo mejor podriamos proporcionar estrategias para que fueran mas
autonomos antes de que sean muy mayores. (GDT-2).

Seé que seria mejor un piso tutelado, pero no siempre puede ser..... Nosotros
tampoco queremos una residencia...,. los padres no queremos que nuestros
hijos vayan a una residencia, pero a veces... no hay mas remedio.... Ni los cha-
vales nuestros quieren ir a una residencia..., como en casa, en ningun sitio...
Las madres no queremos una residencia pero las circunstancias te obligan
(GDF-5).

A mi me molesta de la residencia que la comida es muy mala (GDPCDI-3).

Frente a la opcion tradicional de las residencias como expectativa de futuro,
aparece la opcion actual de los pisos tutelados o asistidos y que posibilitan la con-
vivencia dentro de un nticleo urbano en una vivienda previamente adaptada y con-
tando con los apoyos necesarios de un grupo reducido de p.c.d.i. (entre 4-8 per-
sonas). Este recurso, facilita la integracion en la comunidad, y evita en muchas
ocasiones un proceso de aislamiento que suele acompafiar a la institucion resi-
dencial.

Ahora bien, la posibilidad de integracion en un piso tutelado, requiere previa-
mente de un aprendizaje de determinadas habilidades de comunicacion y de rela-
cidn, que es necesario desarrollar para conseguir una convivencia eficaz. En otras
palabras, el fomento de las habilidades sociales se convierte en un instrumento
necesario.

No menos importante resulta el trabajo a realizar con el entorno comunitario en
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donde se pueda instalar este tipo de recurso a fin de modificar las tradicionales
actitudes de rechazo frente a las p.c.d.i. Pero especialmente fundamental, resulta
el trabajo con los padres a fin de modificar sus actitudes conservadoras en el sen-
tido de que en una residencia estaran mucho mas protegidos que en un piso. Como
se observa en una de las frases expresadas por una madre, vencer estas resisten-
cias ha supuesto un importante esfuerzo, aunque finalmente, la experiencia ha
resultado enriquecedora. Por otra parte, las propias p.c.d.i. escogen la opcion de
la convivencia en pisos por la libertad que les otorga este tipo de recurso.

La vivienda ideal es aquella que esta formada por gente que quiere vivir junta.
Pueden tener diferentes grados de d.i. y de funcionalidad, no pasa nada por-
que eso se soluciona con apoyos. También creemos que si poseen una red
social amplia, su adaptacion a la vivienda tutelada serda mas efectiva (GDT-4).

Estos chicos se sienten mejor con otros comparieros iguales a él, aunque se
hagan mayores (GDF-1).

La gente no los conoce (se refiere a las p.c.d.i.). Si los conocieran no habria
problemas con integracion a traves de pisos tutelados (GDF-3).

Tendrian que ensenarles como vivir en un piso tutelado (GDF-3).

Los pisos tutelados posibilitan mas la autonomia, dan mas libertad, mas cali-

dad de vida (GDF-3).

Primero pedi una residencia porque no sabia que existia otra cosa. Al princi-
pio cuando me propusieron que mi hijo fuera a un piso lloré mucho, dudé por-
que me parecia muy pronto, yo aun me encuentro bien para cuidarle. Al final
dije que si, lo pasamos mal ambos con depresion, pero ahora mi hijo estd
encantado (GDF-4).

En un piso tienes mas libertad. En una residencia no puedes hacer nada (GD
PCDI-3).

En realidad una residencia es muy parecida a un piso tutelado (GDF-5).

La Administracion me esta insistiendo para convertir mi casa en un piso tute-
lado, pero yo no sé como funciona este asunto (GDF-3).

A las madres nos cuesta mas desprendernos de nuestros hijos y tomar la deci-
sion para que nuestros hijos vivan solos en un piso aunque sea con ayudas
(GDF-3).
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Creo que mi hermana estaria muy a gusto en un piso. Hasta que no fallecio
nuestro padre mi hermana no fue a ninguna asociacion, de esto hace ya cua-
tro aios. Ella se defiende muy bien en casa: barre, friega... (GDF-4).

Quisiera que mi casa fuera una casa tutelada para que mi hijo la compartiera
con otros comparneros (GDF-4).

Los pisos tutelados no deberian ser mixtos porque mi hija se abraza a todo el
mundo y de ahi a lo otro... Cada uno tiene una forma de pensar porque es una
forma de proteger a mi hija (GDF-5).

A lo mejor con extrafios puede que pudiera adaptarse en un piso y hacer sus
cosas (GDF-4).

Me gustaria vivir con mis hermanos o mis sobrinos, aunque en un piso tute-
lado también me gustaria (GDPCDI-3).

En un piso tendria mas autonomia, alli se aprende como se paga una cosa, a
hacer la compra..., en la residencia nosotros no decidimos (GDPCDI-3).

Pero en realidad, ;cudl es la expectativa de convivencia en el futuro de las
p.c.d.i.? Como se puede observar en las frases recogidas por las personas que par-
ticiparon en nuestros grupos de discusion, las opiniones son de lo mas variopinto.
En las mismas se recogen diferentes opciones de convivencia, predominando
especialmente las que posibilitan una vida de forma auténoma o que permiten una
integracion en la comunidad sin separarse del medio en el que han podido vivir
hasta estos momentos. Son conscientes de que van a necesitar apoyos para poder
lograr este objetivo ya que ellos, -al menos de momento-, no pueden ser autéono-
mos en todas las facetas de la vida que requieren de un proceso de normalizacion.

De todos modos, y siguiendo el eslogan “quien tiene un suefio, tiene un futu-
ro”, es posible lograr que sus expectativas de vean cumplidas.

Mis hermanos me ayudaran. No tendré que ir a una residencia (GD PCDI-1).

En una residencia no estas con libertad. En tu casa comes lo que te apetece,
en una residencia lo que te ponen (GD PCDI-1).

Cuando sea mayor me gustaria estar con mi hermano. Si fuera hermana es
otra cosa pero al ser cuniada es diferente (GD PCDI-1).

Me gustaria vivir en Valencia. Cuando estoy con mi hermana en.... no puedo
salir y a mi me gusta salir por ahi y dar vueltas (GD PCDI-1).
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Me gustaria vivir con la familia, pero no me dejan manejar dinero, me contro-
lan la cartilla (GD PCDI-1).

Cuando murieron mis padres no sabia hacer nada, mis padres como estaba asi
no me dejaban trabajar y eso no me ha ayudado. Ahora mis hermanos me han
enseniado a hacer cosas y puedo vivir sola aunque en un piso arriba de mis her-
manos. A veces me ayudan cuando no sé hacer algo, pero me dejan sola dos o
tres dias (GD PCDI-1).

Me gustaria vivir con mi novia y con sus padres (GD PCDI-2) (Se trata de un
hombre que mantiene una relacion estable con otra compaifiera del CO pero que
necesitaria de apoyos importantes para poder vivir con la novia).

Imagino que entre mi madre y mi hermano me atenderan (GD PCDI-2).

Me gustaria vivir con mi novio, pero con gente que nos cuide como ahora (GD
PCDI-2).

Me gusta vivir sola porque entras y sales cuando quieres (GDPCDI-3).
Me gustaria hacer mi vida por mi mismo, vivir solo (GDPCDI-3).

Voy al CO tengo amigos aqui, luego hago mi vida aparte, voy por mi cuenta
aunque también tengo vida con la familia (GDPCDI-3).

Me gustaria vivir en un piso donde vives tu solo con un grupo de chavales y
hay alguien que te cuida (GDPCDI-3).

Yo no me he planteado donde voy a vivir..., quiza en una residencia... Sabia de
personas que van por el dia a cuidar a personas mayores, pero eso del piso
tutelado nunca lo habia oido (GDPCDI-3).

Para concluir el apartado referido a las expectativas de convivencia en el futu-

ro, recogemos las frases formuladas por dos p.c.d.i. y por dos madres que son
conscientes de una necesidad de que algo cambie; de que el futuro de la convi-
vencia de estas personas no puede quedar al fruto del azar. Esperemos que asi
suceda.

No sé que sera de mi vida cuando no esté mi madre (GD PCDI-2). (Se trata de
una mujer que vive con su madre de 79 afos).

Yo creo que alguien me cuidaria. Tengo sobrinos y seguro que me ayudarian
(GD PCDI-1).
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Hay que pensar que no podemos sobrevivirles, hay que buscar soluciones
(GDF-3).

Hemos cambiado también los padres... Nuestros hijos si saben donde quieren
estar (GDF-3).

4.6. Las relaciones interpersonales y el tiempo de ocio

Entramos finalmente en la tltima de las coordenadas que hemos definido para
llevar a cabo el andlisis de las p.c.d.i. ante un proceso de envejecimiento. Se trata
de las actividades de ocio que llevan a cabo y, especialmente, de sus relaciones
afectivas de tipo interpersonal y del desarrollo de su sexualidad.

En cuanto se refiere a la forma de ocupar el tiempo de ocio, tanto los técnicos
como las familias coinciden en sefialar que en las asociaciones y en los centros
ocupacionales se siguen realizando las mismas actividades que cuando estas per-
sonas tenian menos edad, cuando en la actualidad aparecen signos evidentes que
demandan un cambio de las mismas. Llama la atencidon que personas de mas de
40 afios sigan yendo a los campamentos de verano de toda la vida, pasando 15 dias
durmiendo en albergues y realizando las mismas actividades de todos los afios. No
ha sido hasta fechas bien recientes cuando se ha empezado a programar algtin otro
tipo de actividades dirigidas exclusivamente a p.c.d.i. que tienen edades superio-
res a los 50 afos.

Asi, mientras que algunas personas mayores (de 45 o mas afos) siguen asis-
tiendo a las actividades que se realizan diariamente en las asociaciones, otras en
cambio manifiestan abiertamente que estas organizaciones no ofrecen actividades
adecuadas para su edad y prefieren quedarse en sus casas.

Cuando se hacen mayores hay que descartar actividades fisicas pesadas. Ya no
les gusta ir a campamentos ni a excursiones (GDF-2).

La gente mayor necesita actividades diferentes a las del CO. Tendrian que

ensenarles habilidades para estar con la gente y moverse con algo de libertad
(GDF-2).

Estar con los comparieros y los maestros da mucha vitalidad (GD PCDI-1).

Cuando tienes una edad como la nuestra, la asociacion ya no te ofrece opor-
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tunidades de disfrutar viniendo (GD PCDI-1).

A mi lo que me gusta hacer cuando salgo de aqui es ver la tele en mi casa (GD
PCDI-2).

Una persona que empieza a tener problemas, le afectaran el tipo de activida-
des que puede hacer (GDT-2).

Yo vengo a la asociacion todos los dias (GD PCDI-1).
Yo vengo a la asociacion y ayudo a las monitoras (GD PCDI-1).

Vivo con mi madre y mi hermano. A veces me pierdo en el autobus. Me gusta
mucho ir a los mercadillos (GD PCDI-1).

En casa es lenta y no hace nada, pero en los campamentos hace todas las cosas
(GDF-4).

A mi me gusta ver la tele. Yo me trago todas las novelas (GD PCDI-3).

A mi lo que me gusta es asomarme a la ventana y ver todo lo que pasa. Estoy
un monton de tiempo en la ventana (GD PCDI-3).

Yo como estoy en una residencia cuando salgo de aqui no hago nada (GD
PCDI-3).

A mi lo que me gusta es arreglar la casa. Siempre estoy cambiando algo de
sitio, barriendo, quitando polvo.... (GD PCDI-3).

Personas con discapacidad intelectual que solian ir al bar o a dar una vuelta,
a partir de un momento determinado dejan de hacerlo (GDT-2).

El mundo de las relaciones interpersonales y afectivas, como veremos a conti-
nuacion, se encuentra muy influido por un largo proceso de socializacion, en
donde la sobreproteccion ha coartado de manera importante los sentimientos de
las p.c.d.i. Podemos observar como el temor ante una probable situacion de inde-
fension ha provocado en el imaginario de estas personas que para su seguridad, es
mejor inhibir determinados sentimientos.

A lo mejor la familia se opone a que nos juntemos con alguien (GD PCDI-1).

St que quisiera estar con alguien, pero luego tienes que hacer lo que él quie-
ra. El marido deberia ser buena persona. Sales con un chico, pero pueden tor-
cerse las cosas y luego ya no puedes hacer nada (GD PCDI-1).
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Me gustaria vivir con mi novia. Nos queremos los dos, pero a su madre no le
pareceria bien que viviéeramos juntos (GD PCDI-1).

Estar con los compaiieros y los maestros da mucha vitalidad (GD PCDI-1).

Llevo mal el no relacionarme con otra persona..., el afecto..., aunque tengo
pareja (GD PCDI-3).

Yo solo estoy con mi novia en el CO. Luego su madre no le deja que esté con-
migo (GD PCDI-3).

Pero si la afectividad de estas personas puede encontrarse inhibida, cuando en
los grupos de discusion se ha indagado sobre el tema de la sexualidad, podemos
observar de qué modo la familia protege a la p.c.d.i., incluso negando abierta-
mente el que sus hijos o hermanos puedan sentir en ciertos momentos el desarro-
llo de sus instintos sexuales basicos. Aunque alguna madre acepte con total liber-
tad que su hijo pueda mantener relaciones sexuales, lo cierto es que, en general,
se trata de un tema dificil de abordar.

A mi no me gusta que mi hermana pudiera tener relaciones sexuales porque no
creo que sea necesario y me negaria a que pudiera tomar algun tipo de anti-
conceptivos (GDF-2).

Ahora mismo no me planteo las relaciones afectivas o sexuales de mi hija por-

que la veo muy quieta en ese sentido y porque aun no vive en un piso tutelado
(GDF-3).

Los programas holandeses que facilitaban relaciones a través de la prostitu-
cion me parecen bien porque ellos también tienen necesidades (GDF-4).

No veo ningun sintoma de sexualidad en mi hermana (GDF-4).
No me gustaria que tuviera necesidades sexuales (GDF-4).

Yo no tengo necesidad de nada (GD PCDI-3) (Se trata de una mujer de 50 afios
que se ha incorporado a un CO tan s6lo hace 4 afios después de la muerte de su
padre).

Los pisos tutelados no deberian ser mixtos porque mi hija se abraza a todo el
mundo y de ahi a lo otro... Cada uno tiene una forma de pensar porque es una
forma de proteger a mi hija (GDF-5).

Como sefialaba de manera acertada uno de los técnicos que han asistido de
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forma periddica a nuestros grupos de discusion:

La gente piensa que en lo que en la poblacion general es una necesidad, en
los discapacitados intelectuales es una obsesion..., besitos si, pero mds no
(GDT-2).
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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.

146



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-

149



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-
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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-
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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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ANEXO I

DISCAPACIDAD INTELECTUAL Y ENVEJECIMIENTO
(Ficha del Centro)

En la actualidad, estamos llevando a cabo un estudio referido a las personas con
discapacidad intelectual de 45 y mas afios, a fin de implementar un futuro pro-
grama de intervencion dirigido de forma especifica a esta poblacion. Te rogamos
tu colaboracion, a fin de conocer algunas caracteristicas que afectan a estas per-
sonas en un proceso de envejecimiento.

Nombre del Centro

Direccion Localidad
Codigo Postal: Provincia
Teléfono E-mail

Director/a responsable del Centro

1. Asociacion Titular del Centro:

2. Tipo de Centro:
1. Taller ocupacional 2. Centro de Dia [ 3. Residencia [

4. Vivienda tutelada [ 5. Otros (especificar)

3. Caracter:
1. Privado 2. Publico 3. Mixto

4. Fundacion 5. Otros (Especificar)

4. Ambito de actuacion:
1. Local 2. Comarcal 3. Provincial

4. Autonémico D 5. Estatal D
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5. Aportaciéon economica:
1. Gratuito 2. % de ingresos del beneficiario d

3. % de ingresos de unidad familiar d 4. Cuota fija Q

6. Plazas del Centro:
1. Hombres 2. Mujeres | 3. Mixto

Capacidad ... plazas  N° plazas ocupadas

4. N° plazas ocupadas por personas de 45 o mas afios

7. Tipo de servicios o actividades:
1. Transporte | 2. Comedor (A 3. Actividades de ocio y tiempo libre |

4. Atencion médico-sanitaria (. 5. Atencidn psicologica d

6 Atencion social 7. Actividades de formacion (L

8. Otros (Especificar)
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ANEXO II

DISCAPACIDAD INTELECTUAL Y ENVEJECIMIENTO
(Ficha para personas de 45 y mas afios)

En la actualidad, estamos llevando a cabo un estudio referido a las personas con
discapacidad intelectual de 45 y mas afios, a fin de implementar un futuro pro-
grama de intervencion dirigido de forma especifica a esta poblacion. Te rogamos
tu colaboracioén, a fin de conocer algunas caracteristicas que afectan a estas per-
sonas en un proceso de envejecimiento.

Nombre del Centro:

Direccion: Localidad:

Codigo Postal: Provincia:

1. Tipo de Centro:
1. Taller ocupacional Q 2. Centro de Dia 3. Residencia [

4. Vivienda tutelada [ 5. Otros (especificar)

2.Sexo:
1. Hombre (1 2. Mujer D

3. Fecha de nacimiento:

de de

4. Convivencia:
1. Padres L 2.Hermanos 3. Familiares (L 4. Piso tutelado

5. Residencia d 6. Otros (especificar)
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5. Edad de los padres:
Madre .. ANOS
Padre ..o @NOS

6. Relacion familiar:
1.Buenal d 2. Regular O 3 Malald 4 Noexiste

La relacion familiar se considera Buena cuando la existencia de una persona
con discapacidad intelectual no constituye una fuente de conflictos en el medio
familiar.

La relacion familiar se considera Regular cuando se producen desajustes en la
familia, sin que estos den lugar a conflictos que la propia familia sea capaz de
resolver de forma satisfactoria.

La relacion familiar se considera Mala cuando la existencia de una persona con
discapacidad intelectual no constituye una fuente de conflictos o situaciones en el
medio familiar que dificultan la vida de la familia y de la propia persona disca-
pacitada.

La relacion familiar se considera Inexistente cuando no existe ningun vinculo
con su entorno familiar.

7. Recursos econémicos del afectado: (respuesta multiple)

1. Propios Qo Apoyo familiar (3. Prestacion no contributiva de invalidez (d
. P. Familiar por hijo a cargo 5. Subsidio por ayuda de tercera persona a
. Ayudas individuales no periodicas 7. Empleo protegido a

o N B

. Otras (especificar)

=]

. Grado de discapacidad intelectual (cociente intelectual):
1. Leve o ligero ( CI 51-70) 2. Moderado o medio (CI 50-35) a

3. Severo y Profundo (CI < 35) M|

9. Grado de minusvalia reconocido por los Centros de Valoracion:
1.<33% A 2.33%-59% A 3.60%-75% A 4.>75%

5.>75% y ayuda tercera persona M|
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10. Origen del retraso mental:

1. Sindrome Down
4. Complicaciones del parto M|

6. Desconocido D

2. Paralisis cerebral D

5. Otros (especificar)

3. Autismo D

11. Grado de Dependencia/independencia para llevar a cabo las Actividades
Basicas de la Vida Diaria (ABVD)

1. Baiarse

2. Vestirse:

3. Usar el retrete:

4. Movilidad:

5. Miccion/Defecacién:
6. Alimentacién:

1. Independiente 3
1. Independiente 3
1. Independiente 4
1. Independiente |
1. Independiente 3
1. Independiente M|

2. Necesita ayudas
2. Necesita ayudas
2. Necesita ayudas
2. Necesita ayudas
2. Necesita ayudas

2. Necesita ayudas

MUCHAS GRACIAS POR TU COLABORACION

(I I N Iy Wy

177



	presentacion.pdf
	capitulo01
	capitulo02
	capitulo03
	capitulo04
	capitulo05
	bibliografia
	anexo01
	anexo02


<<
  /ASCII85EncodePages false
  /AllowTransparency false
  /AutoPositionEPSFiles true
  /AutoRotatePages /None
  /Binding /Left
  /CalGrayProfile (Dot Gain 20%)
  /CalRGBProfile (sRGB IEC61966-2.1)
  /CalCMYKProfile (U.S. Web Coated \050SWOP\051 v2)
  /sRGBProfile (sRGB IEC61966-2.1)
  /CannotEmbedFontPolicy /Error
  /CompatibilityLevel 1.4
  /CompressObjects /Tags
  /CompressPages true
  /ConvertImagesToIndexed true
  /PassThroughJPEGImages true
  /CreateJDFFile false
  /CreateJobTicket false
  /DefaultRenderingIntent /Default
  /DetectBlends true
  /ColorConversionStrategy /LeaveColorUnchanged
  /DoThumbnails false
  /EmbedAllFonts true
  /EmbedJobOptions true
  /DSCReportingLevel 0
  /SyntheticBoldness 1.00
  /EmitDSCWarnings false
  /EndPage -1
  /ImageMemory 1048576
  /LockDistillerParams false
  /MaxSubsetPct 100
  /Optimize true
  /OPM 1
  /ParseDSCComments true
  /ParseDSCCommentsForDocInfo true
  /PreserveCopyPage true
  /PreserveEPSInfo true
  /PreserveHalftoneInfo false
  /PreserveOPIComments false
  /PreserveOverprintSettings true
  /StartPage 1
  /SubsetFonts true
  /TransferFunctionInfo /Apply
  /UCRandBGInfo /Preserve
  /UsePrologue false
  /ColorSettingsFile ()
  /AlwaysEmbed [ true
  ]
  /NeverEmbed [ true
  ]
  /AntiAliasColorImages false
  /DownsampleColorImages true
  /ColorImageDownsampleType /Bicubic
  /ColorImageResolution 300
  /ColorImageDepth -1
  /ColorImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeColorImages true
  /ColorImageFilter /DCTEncode
  /AutoFilterColorImages true
  /ColorImageAutoFilterStrategy /JPEG
  /ColorACSImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /ColorImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /JPEG2000ColorACSImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /JPEG2000ColorImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /AntiAliasGrayImages false
  /DownsampleGrayImages true
  /GrayImageDownsampleType /Bicubic
  /GrayImageResolution 300
  /GrayImageDepth -1
  /GrayImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeGrayImages true
  /GrayImageFilter /DCTEncode
  /AutoFilterGrayImages true
  /GrayImageAutoFilterStrategy /JPEG
  /GrayACSImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /GrayImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /JPEG2000GrayACSImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /JPEG2000GrayImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /AntiAliasMonoImages false
  /DownsampleMonoImages true
  /MonoImageDownsampleType /Bicubic
  /MonoImageResolution 1200
  /MonoImageDepth -1
  /MonoImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeMonoImages true
  /MonoImageFilter /CCITTFaxEncode
  /MonoImageDict <<
    /K -1
  >>
  /AllowPSXObjects false
  /PDFX1aCheck false
  /PDFX3Check false
  /PDFXCompliantPDFOnly false
  /PDFXNoTrimBoxError true
  /PDFXTrimBoxToMediaBoxOffset [
    0.00000
    0.00000
    0.00000
    0.00000
  ]
  /PDFXSetBleedBoxToMediaBox true
  /PDFXBleedBoxToTrimBoxOffset [
    0.00000
    0.00000
    0.00000
    0.00000
  ]
  /PDFXOutputIntentProfile ()
  /PDFXOutputCondition ()
  /PDFXRegistryName (http://www.color.org)
  /PDFXTrapped /Unknown

  /Description <<
    /ENU (Use these settings to create PDF documents with higher image resolution for high quality pre-press printing. The PDF documents can be opened with Acrobat and Reader 5.0 and later. These settings require font embedding.)
    /JPN <FEFF3053306e8a2d5b9a306f30019ad889e350cf5ea6753b50cf3092542b308030d730ea30d730ec30b9537052377528306e00200050004400460020658766f830924f5c62103059308b3068304d306b4f7f75283057307e305930023053306e8a2d5b9a30674f5c62103057305f00200050004400460020658766f8306f0020004100630072006f0062006100740020304a30883073002000520065006100640065007200200035002e003000204ee5964d30678868793a3067304d307e305930023053306e8a2d5b9a306b306f30d530a930f330c8306e57cb30818fbc307f304c5fc59808306730593002>
    /FRA <>
    /DEU <>
    /PTB <>
    /DAN <>
    /NLD <>
    /ESP <>
    /SUO <>
    /ITA <>
    /NOR <>
    /SVE <>
    /KOR <>
    /CHS <FEFF4f7f75288fd94e9b8bbe7f6e521b5efa76840020005000440046002065876863ff0c5c065305542b66f49ad8768456fe50cf52068fa87387ff0c4ee575284e8e9ad88d2891cf76845370524d6253537030028be5002000500044004600206587686353ef4ee54f7f752800200020004100630072006f00620061007400204e0e002000520065006100640065007200200035002e00300020548c66f49ad87248672c62535f0030028fd94e9b8bbe7f6e89816c425d4c51655b574f533002>
    /CHT <FEFF4f7f752890194e9b8a2d5b9a5efa7acb76840020005000440046002065874ef65305542b8f039ad876845f7150cf89e367905ea6ff0c9069752865bc9ad854c18cea76845370524d521753703002005000440046002065874ef653ef4ee54f7f75280020004100630072006f0062006100740020548c002000520065006100640065007200200035002e0030002053ca66f465b07248672c4f86958b555f300290194e9b8a2d5b9a89816c425d4c51655b57578b3002>
  >>
>> setdistillerparams
<<
  /HWResolution [2400 2400]
  /PageSize [595.000 842.000]
>> setpagedevice



<<
  /ASCII85EncodePages false
  /AllowTransparency false
  /AutoPositionEPSFiles true
  /AutoRotatePages /None
  /Binding /Left
  /CalGrayProfile (Dot Gain 20%)
  /CalRGBProfile (sRGB IEC61966-2.1)
  /CalCMYKProfile (U.S. Web Coated \050SWOP\051 v2)
  /sRGBProfile (sRGB IEC61966-2.1)
  /CannotEmbedFontPolicy /Error
  /CompatibilityLevel 1.4
  /CompressObjects /Tags
  /CompressPages true
  /ConvertImagesToIndexed true
  /PassThroughJPEGImages true
  /CreateJDFFile false
  /CreateJobTicket false
  /DefaultRenderingIntent /Default
  /DetectBlends true
  /ColorConversionStrategy /LeaveColorUnchanged
  /DoThumbnails false
  /EmbedAllFonts true
  /EmbedJobOptions true
  /DSCReportingLevel 0
  /SyntheticBoldness 1.00
  /EmitDSCWarnings false
  /EndPage -1
  /ImageMemory 1048576
  /LockDistillerParams false
  /MaxSubsetPct 100
  /Optimize true
  /OPM 1
  /ParseDSCComments true
  /ParseDSCCommentsForDocInfo true
  /PreserveCopyPage true
  /PreserveEPSInfo true
  /PreserveHalftoneInfo false
  /PreserveOPIComments false
  /PreserveOverprintSettings true
  /StartPage 1
  /SubsetFonts true
  /TransferFunctionInfo /Apply
  /UCRandBGInfo /Preserve
  /UsePrologue false
  /ColorSettingsFile ()
  /AlwaysEmbed [ true
  ]
  /NeverEmbed [ true
  ]
  /AntiAliasColorImages false
  /DownsampleColorImages true
  /ColorImageDownsampleType /Bicubic
  /ColorImageResolution 300
  /ColorImageDepth -1
  /ColorImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeColorImages true
  /ColorImageFilter /DCTEncode
  /AutoFilterColorImages true
  /ColorImageAutoFilterStrategy /JPEG
  /ColorACSImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /ColorImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /JPEG2000ColorACSImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /JPEG2000ColorImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /AntiAliasGrayImages false
  /DownsampleGrayImages true
  /GrayImageDownsampleType /Bicubic
  /GrayImageResolution 300
  /GrayImageDepth -1
  /GrayImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeGrayImages true
  /GrayImageFilter /DCTEncode
  /AutoFilterGrayImages true
  /GrayImageAutoFilterStrategy /JPEG
  /GrayACSImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /GrayImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /JPEG2000GrayACSImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /JPEG2000GrayImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /AntiAliasMonoImages false
  /DownsampleMonoImages true
  /MonoImageDownsampleType /Bicubic
  /MonoImageResolution 1200
  /MonoImageDepth -1
  /MonoImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeMonoImages true
  /MonoImageFilter /CCITTFaxEncode
  /MonoImageDict <<
    /K -1
  >>
  /AllowPSXObjects false
  /PDFX1aCheck false
  /PDFX3Check false
  /PDFXCompliantPDFOnly false
  /PDFXNoTrimBoxError true
  /PDFXTrimBoxToMediaBoxOffset [
    0.00000
    0.00000
    0.00000
    0.00000
  ]
  /PDFXSetBleedBoxToMediaBox true
  /PDFXBleedBoxToTrimBoxOffset [
    0.00000
    0.00000
    0.00000
    0.00000
  ]
  /PDFXOutputIntentProfile ()
  /PDFXOutputCondition ()
  /PDFXRegistryName (http://www.color.org)
  /PDFXTrapped /Unknown

  /Description <<
    /ENU (Use these settings to create PDF documents with higher image resolution for high quality pre-press printing. The PDF documents can be opened with Acrobat and Reader 5.0 and later. These settings require font embedding.)
    /JPN <FEFF3053306e8a2d5b9a306f30019ad889e350cf5ea6753b50cf3092542b308030d730ea30d730ec30b9537052377528306e00200050004400460020658766f830924f5c62103059308b3068304d306b4f7f75283057307e305930023053306e8a2d5b9a30674f5c62103057305f00200050004400460020658766f8306f0020004100630072006f0062006100740020304a30883073002000520065006100640065007200200035002e003000204ee5964d30678868793a3067304d307e305930023053306e8a2d5b9a306b306f30d530a930f330c8306e57cb30818fbc307f304c5fc59808306730593002>
    /FRA <>
    /DEU <>
    /PTB <>
    /DAN <>
    /NLD <>
    /ESP <>
    /SUO <>
    /ITA <>
    /NOR <>
    /SVE <>
    /KOR <>
    /CHS <FEFF4f7f75288fd94e9b8bbe7f6e521b5efa76840020005000440046002065876863ff0c5c065305542b66f49ad8768456fe50cf52068fa87387ff0c4ee575284e8e9ad88d2891cf76845370524d6253537030028be5002000500044004600206587686353ef4ee54f7f752800200020004100630072006f00620061007400204e0e002000520065006100640065007200200035002e00300020548c66f49ad87248672c62535f0030028fd94e9b8bbe7f6e89816c425d4c51655b574f533002>
    /CHT <FEFF4f7f752890194e9b8a2d5b9a5efa7acb76840020005000440046002065874ef65305542b8f039ad876845f7150cf89e367905ea6ff0c9069752865bc9ad854c18cea76845370524d521753703002005000440046002065874ef653ef4ee54f7f75280020004100630072006f0062006100740020548c002000520065006100640065007200200035002e0030002053ca66f465b07248672c4f86958b555f300290194e9b8a2d5b9a89816c425d4c51655b57578b3002>
  >>
>> setdistillerparams
<<
  /HWResolution [2400 2400]
  /PageSize [595.000 842.000]
>> setpagedevice



<<
  /ASCII85EncodePages false
  /AllowTransparency false
  /AutoPositionEPSFiles true
  /AutoRotatePages /None
  /Binding /Left
  /CalGrayProfile (Dot Gain 20%)
  /CalRGBProfile (sRGB IEC61966-2.1)
  /CalCMYKProfile (U.S. Web Coated \050SWOP\051 v2)
  /sRGBProfile (sRGB IEC61966-2.1)
  /CannotEmbedFontPolicy /Error
  /CompatibilityLevel 1.4
  /CompressObjects /Tags
  /CompressPages true
  /ConvertImagesToIndexed true
  /PassThroughJPEGImages true
  /CreateJDFFile false
  /CreateJobTicket false
  /DefaultRenderingIntent /Default
  /DetectBlends true
  /ColorConversionStrategy /LeaveColorUnchanged
  /DoThumbnails false
  /EmbedAllFonts true
  /EmbedJobOptions true
  /DSCReportingLevel 0
  /SyntheticBoldness 1.00
  /EmitDSCWarnings false
  /EndPage -1
  /ImageMemory 1048576
  /LockDistillerParams false
  /MaxSubsetPct 100
  /Optimize true
  /OPM 1
  /ParseDSCComments true
  /ParseDSCCommentsForDocInfo true
  /PreserveCopyPage true
  /PreserveEPSInfo true
  /PreserveHalftoneInfo false
  /PreserveOPIComments false
  /PreserveOverprintSettings true
  /StartPage 1
  /SubsetFonts true
  /TransferFunctionInfo /Apply
  /UCRandBGInfo /Preserve
  /UsePrologue false
  /ColorSettingsFile ()
  /AlwaysEmbed [ true
  ]
  /NeverEmbed [ true
  ]
  /AntiAliasColorImages false
  /DownsampleColorImages true
  /ColorImageDownsampleType /Bicubic
  /ColorImageResolution 300
  /ColorImageDepth -1
  /ColorImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeColorImages true
  /ColorImageFilter /DCTEncode
  /AutoFilterColorImages true
  /ColorImageAutoFilterStrategy /JPEG
  /ColorACSImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /ColorImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /JPEG2000ColorACSImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /JPEG2000ColorImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /AntiAliasGrayImages false
  /DownsampleGrayImages true
  /GrayImageDownsampleType /Bicubic
  /GrayImageResolution 300
  /GrayImageDepth -1
  /GrayImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeGrayImages true
  /GrayImageFilter /DCTEncode
  /AutoFilterGrayImages true
  /GrayImageAutoFilterStrategy /JPEG
  /GrayACSImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /GrayImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /JPEG2000GrayACSImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /JPEG2000GrayImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /AntiAliasMonoImages false
  /DownsampleMonoImages true
  /MonoImageDownsampleType /Bicubic
  /MonoImageResolution 1200
  /MonoImageDepth -1
  /MonoImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeMonoImages true
  /MonoImageFilter /CCITTFaxEncode
  /MonoImageDict <<
    /K -1
  >>
  /AllowPSXObjects false
  /PDFX1aCheck false
  /PDFX3Check false
  /PDFXCompliantPDFOnly false
  /PDFXNoTrimBoxError true
  /PDFXTrimBoxToMediaBoxOffset [
    0.00000
    0.00000
    0.00000
    0.00000
  ]
  /PDFXSetBleedBoxToMediaBox true
  /PDFXBleedBoxToTrimBoxOffset [
    0.00000
    0.00000
    0.00000
    0.00000
  ]
  /PDFXOutputIntentProfile ()
  /PDFXOutputCondition ()
  /PDFXRegistryName (http://www.color.org)
  /PDFXTrapped /Unknown

  /Description <<
    /ENU (Use these settings to create PDF documents with higher image resolution for high quality pre-press printing. The PDF documents can be opened with Acrobat and Reader 5.0 and later. These settings require font embedding.)
    /JPN <FEFF3053306e8a2d5b9a306f30019ad889e350cf5ea6753b50cf3092542b308030d730ea30d730ec30b9537052377528306e00200050004400460020658766f830924f5c62103059308b3068304d306b4f7f75283057307e305930023053306e8a2d5b9a30674f5c62103057305f00200050004400460020658766f8306f0020004100630072006f0062006100740020304a30883073002000520065006100640065007200200035002e003000204ee5964d30678868793a3067304d307e305930023053306e8a2d5b9a306b306f30d530a930f330c8306e57cb30818fbc307f304c5fc59808306730593002>
    /FRA <>
    /DEU <>
    /PTB <>
    /DAN <>
    /NLD <>
    /ESP <>
    /SUO <>
    /ITA <>
    /NOR <>
    /SVE <>
    /KOR <>
    /CHS <FEFF4f7f75288fd94e9b8bbe7f6e521b5efa76840020005000440046002065876863ff0c5c065305542b66f49ad8768456fe50cf52068fa87387ff0c4ee575284e8e9ad88d2891cf76845370524d6253537030028be5002000500044004600206587686353ef4ee54f7f752800200020004100630072006f00620061007400204e0e002000520065006100640065007200200035002e00300020548c66f49ad87248672c62535f0030028fd94e9b8bbe7f6e89816c425d4c51655b574f533002>
    /CHT <FEFF4f7f752890194e9b8a2d5b9a5efa7acb76840020005000440046002065874ef65305542b8f039ad876845f7150cf89e367905ea6ff0c9069752865bc9ad854c18cea76845370524d521753703002005000440046002065874ef653ef4ee54f7f75280020004100630072006f0062006100740020548c002000520065006100640065007200200035002e0030002053ca66f465b07248672c4f86958b555f300290194e9b8a2d5b9a89816c425d4c51655b57578b3002>
  >>
>> setdistillerparams
<<
  /HWResolution [2400 2400]
  /PageSize [595.000 842.000]
>> setpagedevice



<<
  /ASCII85EncodePages false
  /AllowTransparency false
  /AutoPositionEPSFiles true
  /AutoRotatePages /None
  /Binding /Left
  /CalGrayProfile (Dot Gain 20%)
  /CalRGBProfile (sRGB IEC61966-2.1)
  /CalCMYKProfile (U.S. Web Coated \050SWOP\051 v2)
  /sRGBProfile (sRGB IEC61966-2.1)
  /CannotEmbedFontPolicy /Error
  /CompatibilityLevel 1.4
  /CompressObjects /Tags
  /CompressPages true
  /ConvertImagesToIndexed true
  /PassThroughJPEGImages true
  /CreateJDFFile false
  /CreateJobTicket false
  /DefaultRenderingIntent /Default
  /DetectBlends true
  /ColorConversionStrategy /LeaveColorUnchanged
  /DoThumbnails false
  /EmbedAllFonts true
  /EmbedJobOptions true
  /DSCReportingLevel 0
  /SyntheticBoldness 1.00
  /EmitDSCWarnings false
  /EndPage -1
  /ImageMemory 1048576
  /LockDistillerParams false
  /MaxSubsetPct 100
  /Optimize true
  /OPM 1
  /ParseDSCComments true
  /ParseDSCCommentsForDocInfo true
  /PreserveCopyPage true
  /PreserveEPSInfo true
  /PreserveHalftoneInfo false
  /PreserveOPIComments false
  /PreserveOverprintSettings true
  /StartPage 1
  /SubsetFonts true
  /TransferFunctionInfo /Apply
  /UCRandBGInfo /Preserve
  /UsePrologue false
  /ColorSettingsFile ()
  /AlwaysEmbed [ true
  ]
  /NeverEmbed [ true
  ]
  /AntiAliasColorImages false
  /DownsampleColorImages true
  /ColorImageDownsampleType /Bicubic
  /ColorImageResolution 300
  /ColorImageDepth -1
  /ColorImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeColorImages true
  /ColorImageFilter /DCTEncode
  /AutoFilterColorImages true
  /ColorImageAutoFilterStrategy /JPEG
  /ColorACSImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /ColorImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /JPEG2000ColorACSImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /JPEG2000ColorImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /AntiAliasGrayImages false
  /DownsampleGrayImages true
  /GrayImageDownsampleType /Bicubic
  /GrayImageResolution 300
  /GrayImageDepth -1
  /GrayImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeGrayImages true
  /GrayImageFilter /DCTEncode
  /AutoFilterGrayImages true
  /GrayImageAutoFilterStrategy /JPEG
  /GrayACSImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /GrayImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /JPEG2000GrayACSImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /JPEG2000GrayImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /AntiAliasMonoImages false
  /DownsampleMonoImages true
  /MonoImageDownsampleType /Bicubic
  /MonoImageResolution 1200
  /MonoImageDepth -1
  /MonoImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeMonoImages true
  /MonoImageFilter /CCITTFaxEncode
  /MonoImageDict <<
    /K -1
  >>
  /AllowPSXObjects false
  /PDFX1aCheck false
  /PDFX3Check false
  /PDFXCompliantPDFOnly false
  /PDFXNoTrimBoxError true
  /PDFXTrimBoxToMediaBoxOffset [
    0.00000
    0.00000
    0.00000
    0.00000
  ]
  /PDFXSetBleedBoxToMediaBox true
  /PDFXBleedBoxToTrimBoxOffset [
    0.00000
    0.00000
    0.00000
    0.00000
  ]
  /PDFXOutputIntentProfile ()
  /PDFXOutputCondition ()
  /PDFXRegistryName (http://www.color.org)
  /PDFXTrapped /Unknown

  /Description <<
    /ENU (Use these settings to create PDF documents with higher image resolution for high quality pre-press printing. The PDF documents can be opened with Acrobat and Reader 5.0 and later. These settings require font embedding.)
    /JPN <FEFF3053306e8a2d5b9a306f30019ad889e350cf5ea6753b50cf3092542b308030d730ea30d730ec30b9537052377528306e00200050004400460020658766f830924f5c62103059308b3068304d306b4f7f75283057307e305930023053306e8a2d5b9a30674f5c62103057305f00200050004400460020658766f8306f0020004100630072006f0062006100740020304a30883073002000520065006100640065007200200035002e003000204ee5964d30678868793a3067304d307e305930023053306e8a2d5b9a306b306f30d530a930f330c8306e57cb30818fbc307f304c5fc59808306730593002>
    /FRA <>
    /DEU <>
    /PTB <>
    /DAN <>
    /NLD <>
    /ESP <>
    /SUO <>
    /ITA <>
    /NOR <>
    /SVE <>
    /KOR <>
    /CHS <FEFF4f7f75288fd94e9b8bbe7f6e521b5efa76840020005000440046002065876863ff0c5c065305542b66f49ad8768456fe50cf52068fa87387ff0c4ee575284e8e9ad88d2891cf76845370524d6253537030028be5002000500044004600206587686353ef4ee54f7f752800200020004100630072006f00620061007400204e0e002000520065006100640065007200200035002e00300020548c66f49ad87248672c62535f0030028fd94e9b8bbe7f6e89816c425d4c51655b574f533002>
    /CHT <FEFF4f7f752890194e9b8a2d5b9a5efa7acb76840020005000440046002065874ef65305542b8f039ad876845f7150cf89e367905ea6ff0c9069752865bc9ad854c18cea76845370524d521753703002005000440046002065874ef653ef4ee54f7f75280020004100630072006f0062006100740020548c002000520065006100640065007200200035002e0030002053ca66f465b07248672c4f86958b555f300290194e9b8a2d5b9a89816c425d4c51655b57578b3002>
  >>
>> setdistillerparams
<<
  /HWResolution [2400 2400]
  /PageSize [595.000 842.000]
>> setpagedevice



<<
  /ASCII85EncodePages false
  /AllowTransparency false
  /AutoPositionEPSFiles true
  /AutoRotatePages /None
  /Binding /Left
  /CalGrayProfile (Dot Gain 20%)
  /CalRGBProfile (sRGB IEC61966-2.1)
  /CalCMYKProfile (U.S. Web Coated \050SWOP\051 v2)
  /sRGBProfile (sRGB IEC61966-2.1)
  /CannotEmbedFontPolicy /Error
  /CompatibilityLevel 1.4
  /CompressObjects /Tags
  /CompressPages true
  /ConvertImagesToIndexed true
  /PassThroughJPEGImages true
  /CreateJDFFile false
  /CreateJobTicket false
  /DefaultRenderingIntent /Default
  /DetectBlends true
  /ColorConversionStrategy /LeaveColorUnchanged
  /DoThumbnails false
  /EmbedAllFonts true
  /EmbedJobOptions true
  /DSCReportingLevel 0
  /SyntheticBoldness 1.00
  /EmitDSCWarnings false
  /EndPage -1
  /ImageMemory 1048576
  /LockDistillerParams false
  /MaxSubsetPct 100
  /Optimize true
  /OPM 1
  /ParseDSCComments true
  /ParseDSCCommentsForDocInfo true
  /PreserveCopyPage true
  /PreserveEPSInfo true
  /PreserveHalftoneInfo false
  /PreserveOPIComments false
  /PreserveOverprintSettings true
  /StartPage 1
  /SubsetFonts true
  /TransferFunctionInfo /Apply
  /UCRandBGInfo /Preserve
  /UsePrologue false
  /ColorSettingsFile ()
  /AlwaysEmbed [ true
  ]
  /NeverEmbed [ true
  ]
  /AntiAliasColorImages false
  /DownsampleColorImages true
  /ColorImageDownsampleType /Bicubic
  /ColorImageResolution 300
  /ColorImageDepth -1
  /ColorImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeColorImages true
  /ColorImageFilter /DCTEncode
  /AutoFilterColorImages true
  /ColorImageAutoFilterStrategy /JPEG
  /ColorACSImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /ColorImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /JPEG2000ColorACSImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /JPEG2000ColorImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /AntiAliasGrayImages false
  /DownsampleGrayImages true
  /GrayImageDownsampleType /Bicubic
  /GrayImageResolution 300
  /GrayImageDepth -1
  /GrayImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeGrayImages true
  /GrayImageFilter /DCTEncode
  /AutoFilterGrayImages true
  /GrayImageAutoFilterStrategy /JPEG
  /GrayACSImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /GrayImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /JPEG2000GrayACSImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /JPEG2000GrayImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /AntiAliasMonoImages false
  /DownsampleMonoImages true
  /MonoImageDownsampleType /Bicubic
  /MonoImageResolution 1200
  /MonoImageDepth -1
  /MonoImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeMonoImages true
  /MonoImageFilter /CCITTFaxEncode
  /MonoImageDict <<
    /K -1
  >>
  /AllowPSXObjects false
  /PDFX1aCheck false
  /PDFX3Check false
  /PDFXCompliantPDFOnly false
  /PDFXNoTrimBoxError true
  /PDFXTrimBoxToMediaBoxOffset [
    0.00000
    0.00000
    0.00000
    0.00000
  ]
  /PDFXSetBleedBoxToMediaBox true
  /PDFXBleedBoxToTrimBoxOffset [
    0.00000
    0.00000
    0.00000
    0.00000
  ]
  /PDFXOutputIntentProfile ()
  /PDFXOutputCondition ()
  /PDFXRegistryName (http://www.color.org)
  /PDFXTrapped /Unknown

  /Description <<
    /ENU (Use these settings to create PDF documents with higher image resolution for high quality pre-press printing. The PDF documents can be opened with Acrobat and Reader 5.0 and later. These settings require font embedding.)
    /JPN <FEFF3053306e8a2d5b9a306f30019ad889e350cf5ea6753b50cf3092542b308030d730ea30d730ec30b9537052377528306e00200050004400460020658766f830924f5c62103059308b3068304d306b4f7f75283057307e305930023053306e8a2d5b9a30674f5c62103057305f00200050004400460020658766f8306f0020004100630072006f0062006100740020304a30883073002000520065006100640065007200200035002e003000204ee5964d30678868793a3067304d307e305930023053306e8a2d5b9a306b306f30d530a930f330c8306e57cb30818fbc307f304c5fc59808306730593002>
    /FRA <>
    /DEU <>
    /PTB <>
    /DAN <>
    /NLD <>
    /ESP <>
    /SUO <>
    /ITA <>
    /NOR <>
    /SVE <>
    /KOR <>
    /CHS <FEFF4f7f75288fd94e9b8bbe7f6e521b5efa76840020005000440046002065876863ff0c5c065305542b66f49ad8768456fe50cf52068fa87387ff0c4ee575284e8e9ad88d2891cf76845370524d6253537030028be5002000500044004600206587686353ef4ee54f7f752800200020004100630072006f00620061007400204e0e002000520065006100640065007200200035002e00300020548c66f49ad87248672c62535f0030028fd94e9b8bbe7f6e89816c425d4c51655b574f533002>
    /CHT <FEFF4f7f752890194e9b8a2d5b9a5efa7acb76840020005000440046002065874ef65305542b8f039ad876845f7150cf89e367905ea6ff0c9069752865bc9ad854c18cea76845370524d521753703002005000440046002065874ef653ef4ee54f7f75280020004100630072006f0062006100740020548c002000520065006100640065007200200035002e0030002053ca66f465b07248672c4f86958b555f300290194e9b8a2d5b9a89816c425d4c51655b57578b3002>
  >>
>> setdistillerparams
<<
  /HWResolution [2400 2400]
  /PageSize [595.000 842.000]
>> setpagedevice



<<
  /ASCII85EncodePages false
  /AllowTransparency false
  /AutoPositionEPSFiles true
  /AutoRotatePages /None
  /Binding /Left
  /CalGrayProfile (Dot Gain 20%)
  /CalRGBProfile (sRGB IEC61966-2.1)
  /CalCMYKProfile (U.S. Web Coated \050SWOP\051 v2)
  /sRGBProfile (sRGB IEC61966-2.1)
  /CannotEmbedFontPolicy /Error
  /CompatibilityLevel 1.4
  /CompressObjects /Tags
  /CompressPages true
  /ConvertImagesToIndexed true
  /PassThroughJPEGImages true
  /CreateJDFFile false
  /CreateJobTicket false
  /DefaultRenderingIntent /Default
  /DetectBlends true
  /ColorConversionStrategy /LeaveColorUnchanged
  /DoThumbnails false
  /EmbedAllFonts true
  /EmbedJobOptions true
  /DSCReportingLevel 0
  /SyntheticBoldness 1.00
  /EmitDSCWarnings false
  /EndPage -1
  /ImageMemory 1048576
  /LockDistillerParams false
  /MaxSubsetPct 100
  /Optimize true
  /OPM 1
  /ParseDSCComments true
  /ParseDSCCommentsForDocInfo true
  /PreserveCopyPage true
  /PreserveEPSInfo true
  /PreserveHalftoneInfo false
  /PreserveOPIComments false
  /PreserveOverprintSettings true
  /StartPage 1
  /SubsetFonts true
  /TransferFunctionInfo /Apply
  /UCRandBGInfo /Preserve
  /UsePrologue false
  /ColorSettingsFile ()
  /AlwaysEmbed [ true
  ]
  /NeverEmbed [ true
  ]
  /AntiAliasColorImages false
  /DownsampleColorImages true
  /ColorImageDownsampleType /Bicubic
  /ColorImageResolution 300
  /ColorImageDepth -1
  /ColorImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeColorImages true
  /ColorImageFilter /DCTEncode
  /AutoFilterColorImages true
  /ColorImageAutoFilterStrategy /JPEG
  /ColorACSImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /ColorImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /JPEG2000ColorACSImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /JPEG2000ColorImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /AntiAliasGrayImages false
  /DownsampleGrayImages true
  /GrayImageDownsampleType /Bicubic
  /GrayImageResolution 300
  /GrayImageDepth -1
  /GrayImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeGrayImages true
  /GrayImageFilter /DCTEncode
  /AutoFilterGrayImages true
  /GrayImageAutoFilterStrategy /JPEG
  /GrayACSImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /GrayImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /JPEG2000GrayACSImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /JPEG2000GrayImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /AntiAliasMonoImages false
  /DownsampleMonoImages true
  /MonoImageDownsampleType /Bicubic
  /MonoImageResolution 1200
  /MonoImageDepth -1
  /MonoImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeMonoImages true
  /MonoImageFilter /CCITTFaxEncode
  /MonoImageDict <<
    /K -1
  >>
  /AllowPSXObjects false
  /PDFX1aCheck false
  /PDFX3Check false
  /PDFXCompliantPDFOnly false
  /PDFXNoTrimBoxError true
  /PDFXTrimBoxToMediaBoxOffset [
    0.00000
    0.00000
    0.00000
    0.00000
  ]
  /PDFXSetBleedBoxToMediaBox true
  /PDFXBleedBoxToTrimBoxOffset [
    0.00000
    0.00000
    0.00000
    0.00000
  ]
  /PDFXOutputIntentProfile ()
  /PDFXOutputCondition ()
  /PDFXRegistryName (http://www.color.org)
  /PDFXTrapped /Unknown

  /Description <<
    /ENU (Use these settings to create PDF documents with higher image resolution for high quality pre-press printing. The PDF documents can be opened with Acrobat and Reader 5.0 and later. These settings require font embedding.)
    /JPN <FEFF3053306e8a2d5b9a306f30019ad889e350cf5ea6753b50cf3092542b308030d730ea30d730ec30b9537052377528306e00200050004400460020658766f830924f5c62103059308b3068304d306b4f7f75283057307e305930023053306e8a2d5b9a30674f5c62103057305f00200050004400460020658766f8306f0020004100630072006f0062006100740020304a30883073002000520065006100640065007200200035002e003000204ee5964d30678868793a3067304d307e305930023053306e8a2d5b9a306b306f30d530a930f330c8306e57cb30818fbc307f304c5fc59808306730593002>
    /FRA <>
    /DEU <>
    /PTB <>
    /DAN <>
    /NLD <>
    /ESP <>
    /SUO <>
    /ITA <>
    /NOR <>
    /SVE <>
    /KOR <>
    /CHS <FEFF4f7f75288fd94e9b8bbe7f6e521b5efa76840020005000440046002065876863ff0c5c065305542b66f49ad8768456fe50cf52068fa87387ff0c4ee575284e8e9ad88d2891cf76845370524d6253537030028be5002000500044004600206587686353ef4ee54f7f752800200020004100630072006f00620061007400204e0e002000520065006100640065007200200035002e00300020548c66f49ad87248672c62535f0030028fd94e9b8bbe7f6e89816c425d4c51655b574f533002>
    /CHT <FEFF4f7f752890194e9b8a2d5b9a5efa7acb76840020005000440046002065874ef65305542b8f039ad876845f7150cf89e367905ea6ff0c9069752865bc9ad854c18cea76845370524d521753703002005000440046002065874ef653ef4ee54f7f75280020004100630072006f0062006100740020548c002000520065006100640065007200200035002e0030002053ca66f465b07248672c4f86958b555f300290194e9b8a2d5b9a89816c425d4c51655b57578b3002>
  >>
>> setdistillerparams
<<
  /HWResolution [2400 2400]
  /PageSize [595.000 842.000]
>> setpagedevice



<<
  /ASCII85EncodePages false
  /AllowTransparency false
  /AutoPositionEPSFiles true
  /AutoRotatePages /None
  /Binding /Left
  /CalGrayProfile (Dot Gain 20%)
  /CalRGBProfile (sRGB IEC61966-2.1)
  /CalCMYKProfile (U.S. Web Coated \050SWOP\051 v2)
  /sRGBProfile (sRGB IEC61966-2.1)
  /CannotEmbedFontPolicy /Error
  /CompatibilityLevel 1.4
  /CompressObjects /Tags
  /CompressPages true
  /ConvertImagesToIndexed true
  /PassThroughJPEGImages true
  /CreateJDFFile false
  /CreateJobTicket false
  /DefaultRenderingIntent /Default
  /DetectBlends true
  /ColorConversionStrategy /LeaveColorUnchanged
  /DoThumbnails false
  /EmbedAllFonts true
  /EmbedJobOptions true
  /DSCReportingLevel 0
  /SyntheticBoldness 1.00
  /EmitDSCWarnings false
  /EndPage -1
  /ImageMemory 1048576
  /LockDistillerParams false
  /MaxSubsetPct 100
  /Optimize true
  /OPM 1
  /ParseDSCComments true
  /ParseDSCCommentsForDocInfo true
  /PreserveCopyPage true
  /PreserveEPSInfo true
  /PreserveHalftoneInfo false
  /PreserveOPIComments false
  /PreserveOverprintSettings true
  /StartPage 1
  /SubsetFonts true
  /TransferFunctionInfo /Apply
  /UCRandBGInfo /Preserve
  /UsePrologue false
  /ColorSettingsFile ()
  /AlwaysEmbed [ true
  ]
  /NeverEmbed [ true
  ]
  /AntiAliasColorImages false
  /DownsampleColorImages true
  /ColorImageDownsampleType /Bicubic
  /ColorImageResolution 300
  /ColorImageDepth -1
  /ColorImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeColorImages true
  /ColorImageFilter /DCTEncode
  /AutoFilterColorImages true
  /ColorImageAutoFilterStrategy /JPEG
  /ColorACSImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /ColorImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /JPEG2000ColorACSImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /JPEG2000ColorImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /AntiAliasGrayImages false
  /DownsampleGrayImages true
  /GrayImageDownsampleType /Bicubic
  /GrayImageResolution 300
  /GrayImageDepth -1
  /GrayImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeGrayImages true
  /GrayImageFilter /DCTEncode
  /AutoFilterGrayImages true
  /GrayImageAutoFilterStrategy /JPEG
  /GrayACSImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /GrayImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /JPEG2000GrayACSImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /JPEG2000GrayImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /AntiAliasMonoImages false
  /DownsampleMonoImages true
  /MonoImageDownsampleType /Bicubic
  /MonoImageResolution 1200
  /MonoImageDepth -1
  /MonoImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeMonoImages true
  /MonoImageFilter /CCITTFaxEncode
  /MonoImageDict <<
    /K -1
  >>
  /AllowPSXObjects false
  /PDFX1aCheck false
  /PDFX3Check false
  /PDFXCompliantPDFOnly false
  /PDFXNoTrimBoxError true
  /PDFXTrimBoxToMediaBoxOffset [
    0.00000
    0.00000
    0.00000
    0.00000
  ]
  /PDFXSetBleedBoxToMediaBox true
  /PDFXBleedBoxToTrimBoxOffset [
    0.00000
    0.00000
    0.00000
    0.00000
  ]
  /PDFXOutputIntentProfile ()
  /PDFXOutputCondition ()
  /PDFXRegistryName (http://www.color.org)
  /PDFXTrapped /Unknown

  /Description <<
    /ENU (Use these settings to create PDF documents with higher image resolution for high quality pre-press printing. The PDF documents can be opened with Acrobat and Reader 5.0 and later. These settings require font embedding.)
    /JPN <FEFF3053306e8a2d5b9a306f30019ad889e350cf5ea6753b50cf3092542b308030d730ea30d730ec30b9537052377528306e00200050004400460020658766f830924f5c62103059308b3068304d306b4f7f75283057307e305930023053306e8a2d5b9a30674f5c62103057305f00200050004400460020658766f8306f0020004100630072006f0062006100740020304a30883073002000520065006100640065007200200035002e003000204ee5964d30678868793a3067304d307e305930023053306e8a2d5b9a306b306f30d530a930f330c8306e57cb30818fbc307f304c5fc59808306730593002>
    /FRA <>
    /DEU <>
    /PTB <>
    /DAN <>
    /NLD <>
    /ESP <>
    /SUO <>
    /ITA <>
    /NOR <>
    /SVE <>
    /KOR <>
    /CHS <FEFF4f7f75288fd94e9b8bbe7f6e521b5efa76840020005000440046002065876863ff0c5c065305542b66f49ad8768456fe50cf52068fa87387ff0c4ee575284e8e9ad88d2891cf76845370524d6253537030028be5002000500044004600206587686353ef4ee54f7f752800200020004100630072006f00620061007400204e0e002000520065006100640065007200200035002e00300020548c66f49ad87248672c62535f0030028fd94e9b8bbe7f6e89816c425d4c51655b574f533002>
    /CHT <FEFF4f7f752890194e9b8a2d5b9a5efa7acb76840020005000440046002065874ef65305542b8f039ad876845f7150cf89e367905ea6ff0c9069752865bc9ad854c18cea76845370524d521753703002005000440046002065874ef653ef4ee54f7f75280020004100630072006f0062006100740020548c002000520065006100640065007200200035002e0030002053ca66f465b07248672c4f86958b555f300290194e9b8a2d5b9a89816c425d4c51655b57578b3002>
  >>
>> setdistillerparams
<<
  /HWResolution [2400 2400]
  /PageSize [595.000 842.000]
>> setpagedevice



<<
  /ASCII85EncodePages false
  /AllowTransparency false
  /AutoPositionEPSFiles true
  /AutoRotatePages /None
  /Binding /Left
  /CalGrayProfile (Dot Gain 20%)
  /CalRGBProfile (sRGB IEC61966-2.1)
  /CalCMYKProfile (U.S. Web Coated \050SWOP\051 v2)
  /sRGBProfile (sRGB IEC61966-2.1)
  /CannotEmbedFontPolicy /Error
  /CompatibilityLevel 1.4
  /CompressObjects /Tags
  /CompressPages true
  /ConvertImagesToIndexed true
  /PassThroughJPEGImages true
  /CreateJDFFile false
  /CreateJobTicket false
  /DefaultRenderingIntent /Default
  /DetectBlends true
  /ColorConversionStrategy /LeaveColorUnchanged
  /DoThumbnails false
  /EmbedAllFonts true
  /EmbedJobOptions true
  /DSCReportingLevel 0
  /SyntheticBoldness 1.00
  /EmitDSCWarnings false
  /EndPage -1
  /ImageMemory 1048576
  /LockDistillerParams false
  /MaxSubsetPct 100
  /Optimize true
  /OPM 1
  /ParseDSCComments true
  /ParseDSCCommentsForDocInfo true
  /PreserveCopyPage true
  /PreserveEPSInfo true
  /PreserveHalftoneInfo false
  /PreserveOPIComments false
  /PreserveOverprintSettings true
  /StartPage 1
  /SubsetFonts true
  /TransferFunctionInfo /Apply
  /UCRandBGInfo /Preserve
  /UsePrologue false
  /ColorSettingsFile ()
  /AlwaysEmbed [ true
  ]
  /NeverEmbed [ true
  ]
  /AntiAliasColorImages false
  /DownsampleColorImages true
  /ColorImageDownsampleType /Bicubic
  /ColorImageResolution 300
  /ColorImageDepth -1
  /ColorImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeColorImages true
  /ColorImageFilter /DCTEncode
  /AutoFilterColorImages true
  /ColorImageAutoFilterStrategy /JPEG
  /ColorACSImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /ColorImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /JPEG2000ColorACSImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /JPEG2000ColorImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /AntiAliasGrayImages false
  /DownsampleGrayImages true
  /GrayImageDownsampleType /Bicubic
  /GrayImageResolution 300
  /GrayImageDepth -1
  /GrayImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeGrayImages true
  /GrayImageFilter /DCTEncode
  /AutoFilterGrayImages true
  /GrayImageAutoFilterStrategy /JPEG
  /GrayACSImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /GrayImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /JPEG2000GrayACSImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /JPEG2000GrayImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /AntiAliasMonoImages false
  /DownsampleMonoImages true
  /MonoImageDownsampleType /Bicubic
  /MonoImageResolution 1200
  /MonoImageDepth -1
  /MonoImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeMonoImages true
  /MonoImageFilter /CCITTFaxEncode
  /MonoImageDict <<
    /K -1
  >>
  /AllowPSXObjects false
  /PDFX1aCheck false
  /PDFX3Check false
  /PDFXCompliantPDFOnly false
  /PDFXNoTrimBoxError true
  /PDFXTrimBoxToMediaBoxOffset [
    0.00000
    0.00000
    0.00000
    0.00000
  ]
  /PDFXSetBleedBoxToMediaBox true
  /PDFXBleedBoxToTrimBoxOffset [
    0.00000
    0.00000
    0.00000
    0.00000
  ]
  /PDFXOutputIntentProfile ()
  /PDFXOutputCondition ()
  /PDFXRegistryName (http://www.color.org)
  /PDFXTrapped /Unknown

  /Description <<
    /ENU (Use these settings to create PDF documents with higher image resolution for high quality pre-press printing. The PDF documents can be opened with Acrobat and Reader 5.0 and later. These settings require font embedding.)
    /JPN <FEFF3053306e8a2d5b9a306f30019ad889e350cf5ea6753b50cf3092542b308030d730ea30d730ec30b9537052377528306e00200050004400460020658766f830924f5c62103059308b3068304d306b4f7f75283057307e305930023053306e8a2d5b9a30674f5c62103057305f00200050004400460020658766f8306f0020004100630072006f0062006100740020304a30883073002000520065006100640065007200200035002e003000204ee5964d30678868793a3067304d307e305930023053306e8a2d5b9a306b306f30d530a930f330c8306e57cb30818fbc307f304c5fc59808306730593002>
    /FRA <>
    /DEU <>
    /PTB <>
    /DAN <>
    /NLD <>
    /ESP <>
    /SUO <>
    /ITA <>
    /NOR <>
    /SVE <>
    /KOR <>
    /CHS <FEFF4f7f75288fd94e9b8bbe7f6e521b5efa76840020005000440046002065876863ff0c5c065305542b66f49ad8768456fe50cf52068fa87387ff0c4ee575284e8e9ad88d2891cf76845370524d6253537030028be5002000500044004600206587686353ef4ee54f7f752800200020004100630072006f00620061007400204e0e002000520065006100640065007200200035002e00300020548c66f49ad87248672c62535f0030028fd94e9b8bbe7f6e89816c425d4c51655b574f533002>
    /CHT <FEFF4f7f752890194e9b8a2d5b9a5efa7acb76840020005000440046002065874ef65305542b8f039ad876845f7150cf89e367905ea6ff0c9069752865bc9ad854c18cea76845370524d521753703002005000440046002065874ef653ef4ee54f7f75280020004100630072006f0062006100740020548c002000520065006100640065007200200035002e0030002053ca66f465b07248672c4f86958b555f300290194e9b8a2d5b9a89816c425d4c51655b57578b3002>
  >>
>> setdistillerparams
<<
  /HWResolution [2400 2400]
  /PageSize [595.000 842.000]
>> setpagedevice



<<
  /ASCII85EncodePages false
  /AllowTransparency false
  /AutoPositionEPSFiles true
  /AutoRotatePages /None
  /Binding /Left
  /CalGrayProfile (Dot Gain 20%)
  /CalRGBProfile (sRGB IEC61966-2.1)
  /CalCMYKProfile (U.S. Web Coated \050SWOP\051 v2)
  /sRGBProfile (sRGB IEC61966-2.1)
  /CannotEmbedFontPolicy /Error
  /CompatibilityLevel 1.4
  /CompressObjects /Tags
  /CompressPages true
  /ConvertImagesToIndexed true
  /PassThroughJPEGImages true
  /CreateJDFFile false
  /CreateJobTicket false
  /DefaultRenderingIntent /Default
  /DetectBlends true
  /ColorConversionStrategy /LeaveColorUnchanged
  /DoThumbnails false
  /EmbedAllFonts true
  /EmbedJobOptions true
  /DSCReportingLevel 0
  /SyntheticBoldness 1.00
  /EmitDSCWarnings false
  /EndPage -1
  /ImageMemory 1048576
  /LockDistillerParams false
  /MaxSubsetPct 100
  /Optimize true
  /OPM 1
  /ParseDSCComments true
  /ParseDSCCommentsForDocInfo true
  /PreserveCopyPage true
  /PreserveEPSInfo true
  /PreserveHalftoneInfo false
  /PreserveOPIComments false
  /PreserveOverprintSettings true
  /StartPage 1
  /SubsetFonts true
  /TransferFunctionInfo /Apply
  /UCRandBGInfo /Preserve
  /UsePrologue false
  /ColorSettingsFile ()
  /AlwaysEmbed [ true
  ]
  /NeverEmbed [ true
  ]
  /AntiAliasColorImages false
  /DownsampleColorImages true
  /ColorImageDownsampleType /Bicubic
  /ColorImageResolution 300
  /ColorImageDepth -1
  /ColorImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeColorImages true
  /ColorImageFilter /DCTEncode
  /AutoFilterColorImages true
  /ColorImageAutoFilterStrategy /JPEG
  /ColorACSImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /ColorImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /JPEG2000ColorACSImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /JPEG2000ColorImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /AntiAliasGrayImages false
  /DownsampleGrayImages true
  /GrayImageDownsampleType /Bicubic
  /GrayImageResolution 300
  /GrayImageDepth -1
  /GrayImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeGrayImages true
  /GrayImageFilter /DCTEncode
  /AutoFilterGrayImages true
  /GrayImageAutoFilterStrategy /JPEG
  /GrayACSImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /GrayImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /JPEG2000GrayACSImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /JPEG2000GrayImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /AntiAliasMonoImages false
  /DownsampleMonoImages true
  /MonoImageDownsampleType /Bicubic
  /MonoImageResolution 1200
  /MonoImageDepth -1
  /MonoImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeMonoImages true
  /MonoImageFilter /CCITTFaxEncode
  /MonoImageDict <<
    /K -1
  >>
  /AllowPSXObjects false
  /PDFX1aCheck false
  /PDFX3Check false
  /PDFXCompliantPDFOnly false
  /PDFXNoTrimBoxError true
  /PDFXTrimBoxToMediaBoxOffset [
    0.00000
    0.00000
    0.00000
    0.00000
  ]
  /PDFXSetBleedBoxToMediaBox true
  /PDFXBleedBoxToTrimBoxOffset [
    0.00000
    0.00000
    0.00000
    0.00000
  ]
  /PDFXOutputIntentProfile ()
  /PDFXOutputCondition ()
  /PDFXRegistryName (http://www.color.org)
  /PDFXTrapped /Unknown

  /Description <<
    /ENU (Use these settings to create PDF documents with higher image resolution for high quality pre-press printing. The PDF documents can be opened with Acrobat and Reader 5.0 and later. These settings require font embedding.)
    /JPN <FEFF3053306e8a2d5b9a306f30019ad889e350cf5ea6753b50cf3092542b308030d730ea30d730ec30b9537052377528306e00200050004400460020658766f830924f5c62103059308b3068304d306b4f7f75283057307e305930023053306e8a2d5b9a30674f5c62103057305f00200050004400460020658766f8306f0020004100630072006f0062006100740020304a30883073002000520065006100640065007200200035002e003000204ee5964d30678868793a3067304d307e305930023053306e8a2d5b9a306b306f30d530a930f330c8306e57cb30818fbc307f304c5fc59808306730593002>
    /FRA <>
    /DEU <>
    /PTB <>
    /DAN <>
    /NLD <>
    /ESP <>
    /SUO <>
    /ITA <>
    /NOR <>
    /SVE <>
    /KOR <>
    /CHS <FEFF4f7f75288fd94e9b8bbe7f6e521b5efa76840020005000440046002065876863ff0c5c065305542b66f49ad8768456fe50cf52068fa87387ff0c4ee575284e8e9ad88d2891cf76845370524d6253537030028be5002000500044004600206587686353ef4ee54f7f752800200020004100630072006f00620061007400204e0e002000520065006100640065007200200035002e00300020548c66f49ad87248672c62535f0030028fd94e9b8bbe7f6e89816c425d4c51655b574f533002>
    /CHT <FEFF4f7f752890194e9b8a2d5b9a5efa7acb76840020005000440046002065874ef65305542b8f039ad876845f7150cf89e367905ea6ff0c9069752865bc9ad854c18cea76845370524d521753703002005000440046002065874ef653ef4ee54f7f75280020004100630072006f0062006100740020548c002000520065006100640065007200200035002e0030002053ca66f465b07248672c4f86958b555f300290194e9b8a2d5b9a89816c425d4c51655b57578b3002>
  >>
>> setdistillerparams
<<
  /HWResolution [2400 2400]
  /PageSize [595.000 842.000]
>> setpagedevice




