PROYECTO ITERUM,
DISCAPACIDAD PSIQUICA Y ENVEJECIMIENTO
DESDE UNA PERSPECTIVA EUROPEA

Consorcio I TERUM

1. INTRODUCCION

Entre los meses de Noviembre de 1999 y Octubre de 2000 €
C.E.E. CooperativaLOlivera, de la localidad rural de Valbonade
les Monges (Lleida), ha coordinado € Proyecto Europeo ITERUM
contraladiscriminaciény por la mejora de lascondicionesdevida de
las personas con discapacidad psiquica y edad avanzada, financiado
por laDGV dela Comision Europea, y en @ que participaron enti-
dades e institucionesde Francia, Italiay Espafia.

El documento que se presenta a continuacion intenta reflgjar la
evolucion y los resultados de este trabajo, asi como € valor afiadi-
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do gue ha supuesto reflexionar sobre € tema planteado desde una
perspectiva europea e interdisciplinar.

2. EL PROYECTO ITERUM

En lineas generales, e Proyecto ZTERUM ha supuesto € esfuer-
Z0 conjunto de reflexionar y buscar respuestas ante la nueva situa-
cion que plantead envejecimientodelas personas con disminucion
psiquica, y €lo haciéndolo desde una perspectiva europea € inte-
grando diferentes niveles de actuaci 6n: entidades de accién sobre
terreno (asociaciones, fundaciones, cooperativas de iniciativa
social), universidadesy administraciones.

Durante los meses que duré @ proyecto los diferentes' partici-
pantes siguieron una metodologia de trabajo especifica: identifica
cion de la realidad y marco lega existentes, constatacion de los
diferentes contextos (administrativos, institucional es, asistenciales,
sociales) a escala europea, profundizacién en d conocimiento dela
discapacidad psiquicay d enveecimientoy elaboracion de pro-
puestas de actuacion a partir de criterios éticos, la propia expe-
rienciay otras iniciativasinnovadoras. Durante € proyecto se fue
creando igualmente una red permanente de intercambio sobre la
teméti ca planteada entre los diferentes participantes y otros que se
anadieron. Igualmente, a través de su desarrollo se generd y obtu-
vo de diferentes fuentes abundante informacion que ha permitido
profundizar de una manera nueva sobre este tema a mismo tiem-
po que ofrecer alos interesados acceso a informaciones Utiles.

Dado € interés delacuestion planteaday | os efectos positivosde
los diferentes intercambios, se ha constituido € Consorcio ITE-
RUM, que agrupa a las diferentes entidades participantes y afadi-
das al Proyecto, con € objetivode difundir los resultados y estimu-
lar la reflexion sobre envegecimiento y discapacidad, asi como
servir de plataforma de intercambio agil entre €ellas.
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2.1 Jugtificaciony Origen

La preocupacioén que en las entidades de atencion a personas
con disminucién psiquica genera el envejecimiento fue el punto
de partida del Proyecto ITERUM, que nacié como resultado de
la propia experiencia, los retos e interrogantes de los propios
usuarios de los centros y ademas, como una de las propuestas
surgidas en e encuentro "Envejecimiento y discapacidad”, orga-
nizado por la ALLEM (Associaci6é Lleidatana d’Entitats de
Minusvalids), preparado por & equipo de expertos del Master en
Gerontologia Social dela Universidad de Barcelona, y celebrado
en mayo de 1999, con una importante y activa participacion de
profesionales.

Paralelamente, la DGV de la Comision Europea aprob6, den-
tro de su plan de subvenciones 1999, la "Concesion de ayudas a
acciones transnacionales destinadas a combatir la discrimina
cion contra las personas de edad avanzada y/o con discapaci-
dad". Todo €ello se estimé como e marco 6ptimo para plantear a
la Comision la propuesta de un proyecto que hiciera hincapié en
estas dos realidades y sirviera como herramienta Gtil para antici-
parse eir elaborando criterios de actuaci6n ante las nuevas situa-
ciones que plantea € envejecimiento de las personas con retraso
mental.

2.2 Participantes

La comunicacion fluida con los participantes asi como estimu-
lar la incorporacion de aquellos interesados fue una de las tareas
importantes del Proyecto.

A la Cooperativa L'Olivera como solicitante hay que afiadir los
siguientes cosolicitantes 0 partners:
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Entidades de atencidn a personas con discapacidad
O AssociaciO ALBA de Tarrega (Lleida)
O Asociacion AFANIAS de Madrid.

Cooperativasde iniciativa social (incluyend trabajo con personas
con discapacidad)

O Grupo SERCOVAL de Vdencia
O Consorzio IL MOSAICO de Gorizia(Regiondd Friuli, Italia).

Centros de Investigacién/Universidades

O Master en Gerontologia Socia - Universdad de Barcelona,
de Barcelona.

O Institut de Gerontologie Sociale/Université de Provence-Mar-
saille (Action Gerontol ogiqueet IngenierieSociale) de Marse-
lla, en Francia

La puestaen marcha del proyecto hizo que se fueran anadiendo
otros participantes, también de diferentes zonas de origen, que
intervinieron en los trabajos en curso y |os encuentros. Estos son:

O ASPROS IniciativaSocia de Lleida
O Centre Assigtencial Sant Joan de Déu de Almacdlles (LIeida).
O Fundacié Ae Maria de Sitges (Barcelona).

O Fundaci6 Privada Vdles Oriental per a Disminuits Psiquics-
TdlersValldoriolf, de Granollers (Barcelona).

O Grupo de Investigacion sobre Enveecimiento (GIE) - Uni-
versdad de Barcelona, de Barcelona.

O Gabinet d’Estudis Socias, de Barcelona
O Creu Rojade Sabadell (Barcelona).
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Q Fundacion Centro San Cebrian, de San Cebrian de Campos
(Palencia).

[ GORABIDE de Bilbao.

[d Centro EIl Remds-Asociacion Guayente, de Benasque (Hues-
ca).

[d Centro Ocupacional Mancomunidad Portal del Moncayo, en
Agon (Zaragoza).

[ Asociacion ARTIGA.

[ Asociaciones, Federaciones. ALLEM (provincia de Lleida),
APPS (dmbito catalan), FEAPS (ambito espariol).

[J También han estado presentes en algunas reuniones y
siguiendod hilo conductor del proyecto representantesdelas
administraciones, especialmente del Institut d’Assisténcia i
Serveis Socials del Departament de Benestar Social de la
Generdlitat de Catalunya.

2.3 Losobjetivos, lametodologiay el programa

L os objetivosqueinicialmentese plantearon fueronlos siguientes:

4 Obtener informacion a escala europea sobre |la situacion de
|as personas con discapacidad psiquicay de edad avanzada.

[ Comprender y valorar los diferentesfactores que intervienen
en esta situacion: marcos legales, situaciones familiares,
estructuras y respuestas de |10s recursos existentes.

Q Investigar para definir criterios comunes de deteccion y evar
luacion del envejecimiento en personas con discapacidad psi-
quica.

QO Intercambiar experiencias y acciones de buena practica que
va actualmente tratan de dar respuesta a estas situaciones.
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Implicar d maximo nimero posiblede participantes afin que
este protagonismo facilitela dimension horizontal dela apro-
ximacion a la problemética en cuestion.

[J Elaborar propuestas innovadoras adaptadas a cadarealidad y
que contribuyen a disminuir los efectos potencialmente dis-
criminadores de las situaciones descritas, haciendo especid
hincapié en aquellas que favorezcan una perspectiva de inte-
gracion intergeneracional y de no-discontinuidad en lasinter-
venciones como mejora de calidad de vida.

[ Comunicar y difundir la tematica del proyecto a través de la
publicacion de material impreso, y del establecimiento de
redes informéticas con informacion de la probleméticay de
las conclusionesy propuestas de mejoraencaminadas a supe-
rar las situaciones de discriminacion.

Q Preparar las bases para la realizacion de una red europea de
organismosy entidades en pro de lalucha contrala discrimi-
nacion de personas con disminucion psiquicade edad avan-
zada, asi como para la creacion de un observatorio europeo
como elemento canalizador de todala informacion generada.

La metodologia de trabajo se basd en la coordinacion conjunta
del trabajo de los participantes, a través de una secretaria perma-
nente en la CooperativaL'Olivera, y que se ibadefiniendoy concre-
tando en diferentes reuniones de trabajo y seminarios. Al final del
proyecto, un Seminario Final sirvié para recoger € trabajo de los
12 mesesy sentar las bases para |a profundizacion en la busqueda
de alternativas y soluciones ante € enveecimiento de las personas
con discapacidad psiquica, asi como la continuacion de la red de
comunicacién y relacion establecida. Todo ello se basd en d
siguiente Programa:

— Inicio del proyecto.
— 12 Reunidn de trabajo. Barcelona, Espafia. 10 asistentes.
— Seminario ITERUM. Marsella, Francia. 35 asistentes.
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— 2% Reuniodn de trabajo. Gorizia, Italia. 20 asistentes.

— Seminario Final. Vdlbona de les Monges. LIeida, Esparia. 50
asistentes.

— Finalizacion del Proyecto.

3. ANALISISDE LA REALIDAD

3.1 Elaboraciéon de cuestionarios

El primer paso para llevar a cabo € proyecto h e elaborar un
cuestionario que permitiera extraer sintéticamente lasituacion real
de la que se partia desde | as diferentes zonas de origen de los par-
ticipantes. Esta cuantificacion inicial permitiria conocer a grandes
rasgos la dimension de la situacion de las personas con discapaci-
dad que envejecen.

En la primera reunién de Barcelonase elaboré un cuestionario
que pudiera abarcar las diferentesrealidades de poblacion, legales,
institucionales, asistencialesde las zonasde los diferentespartners.
Las areas de estudio que se definieron fueron las siguientes:
Poblacion
Situacion laboral
Marco lega
Prestaciones publicas
Recursos Varios

Problemas de discapacidad y envejecimientode la poblacion
en entidades u organizaciones.

7. Dificultadesde la poblacién excluida.

S S

Lapoblacién de partidahe: personascon discapacidad psiquica,
personas con sindrome de Down, personascon autismo y otras per-
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sonas con minusvalias afectadas por envejecimiento a partir de los
40 afos. Se utilizaron datos extraidos en encuestadirectay también
datos de censos ya existentes, de estudios sanitarios, etc. A travésde
los datos demogréficos se determind, primero  marco geogréfico
genera y luego d colectivo en concreto: zona, colectivo/entidad que
respondiala encuesta, poblacion excluida, diagnéstico de la pobla
cion asistiday habitat.

En lositemsreferidosd areadelasituacion laboral serecogio
informacién sobre las categoriasen | as que se ubicabala poblacién
estudiada: terapia ocupacional, sin contrato laboral, con contrato
laboral y otras. Al mismo tiempo que se intentaron definir los pro-
blemas en d trabagjo a envejecer para cada una de las categorias.

En referenciaa areadel marco legal se contemplaron dos pun-
tos: los criterios de valoracion de la minusvalia y los criterios de
valoracion de laincapacidad laboral, ambos segln cuatro factores:
funcionalidad, edad, instrumento y revision de la incapacidad.

El &rea de prestaciones publicas se dividio en: prestaciones a
la personay prestaciones a la entidad, contemplandose tanto si se
daban en & ambito asistencial, laboral como otras.

El &rea de recur sos varios contempl 6 los items de mecenazgo,
voluntariado, fundacionesy otros.

Los items del &rea de los problemas de discapacidad y enve
jecimientode la poblacién en entidadesu or ganizacionesreco-
gian informacion sobre: problemas organicos, psiquicos, sociales,
econdmicosy en € ambito delaentidad (instalacionesy personal).

Por dltimo, d area de dificultades de la poblacion excluida
recogia informacion sobre |las razonesy los problemas de la exclu-
sion tanto en d ambito de los recursos como de | as personas.

3.2 Resaultados

Los resultados de las encuestas permitieron obtener informa
cion que se diferenci 6 en dos grandes bloques, por una parte datos
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cuantitativos referentes a la poblacion (personas y recursos) e
informaci n recogida directamente o a travésde censos ya existen-
tes. Por otra, toda la informacion generada a partir del analisisdel
marco legal y de contexto delas diferentes zonas de origen del estu-
dio.

Debido a la egpecificidad del tema del envejecimiento en d
ambito legidativo, d proyecto ITERUM se propuso un estudio de
derecho comparado para recoger las distintas competencias admi-
nistrativas existentes en cada uno de los paises participantes. Por
dlo, este bloque ha sido tratado paralelamente a los resultados de
los cuestionarios (véase mas adelante d apartado " Estudio compa-
rado del marco legal").

En cuanto alos resultados concretos de |las encuestas destacan
los obtenidos a partir del andlisis de la poblacion en d ambito de
Cataluiia, Madrid, Francia e Italia. Es necesario precisar que los
resultados que incluimos a continuacion son los mas significativos
cuantitativamente. Estos resultados se centran basicamente en las
areas de demografia, habitat, diagnéstico de la poblacion asistiday
situacion laboral.

Catalufia
e El total de centros que han respondido € cuestionario fue de
25 sobre los 45 federados en APPS.
« El nimero total de usuarios de los centros es de 2.000.

¢ El total de usuarios mayoresde 40 afios es de 703 que supone
e 35% de la poblacion.

o Actuamented 48% delos usuarios encuestados viven con sus
familias.

e En razdn de su diagndstico, observamos que € porcentaje
mayor corresponde a retraso mental (477)sin especificar etio-
logia. Reflggando alin una poblacion adulta entre los 40 - 49
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anos. La progresion la vemos l6gicay nos dibujaria una pira
mide de edad completamente normal. Pero cabe preguntarse
donde esta la poblacion envejecida realmente existente de
edades superiores a los 60 anos.

¢ Laspersonas con retraso mental con diagnostico de Sindrome
de Down son tan solo 81 de los 703 encuestados.

Se ha observado que apenas existen usuarios en los centros
encuestados con diagndstico de autismo.

Sobre d diagnéstico de doble patologia es muy importante
constatar que de las 703 personas registradas mayores de 40
anos, 187, a criterio de los profesionales que han evaluado a
los usuarios, tienen esta doble patologia.

* En cuanto alasituacion laboral constatamos que la mayoria
estan atendidos en centros ocupacionales 0 sin contrato de
trabajo regular. Solo & 27% est4 en una situacion de contra-
tacion laboral estable.

Comunidad Auténomade Madrid

e El cuestionario se dirigié a un total de 75 entidades (asocia
ciones, centros de diverso tipo, residencias, fundaciones...). La
tipologia de los centros abarco un amplio abanico y la ubica-
cion geograficase distribuy6 en las diversas areas dela Comu-
nidad Autonoma de Madrid.

* L os cuestionarios cumplimentados fueron treinta; algunas de
las entidades respondieron que no tenian poblacion de 40
anos o mas.

 El total dela poblacion encuestada fue de 3.581, de los cuaes
984, es decir @ 27%, de 40 afos 0 mas.

» Lafamiliaes mayoritariamente d &mbito de convivenciadela
persona con retraso mental. Los pisos tutelados se presentan
como una alternativa en creciente desarrollo. El acogimiento
familiar esla férmula ausente.
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o Lasituacién laboral declarada en los cuestionarios esta inti-
mamente vinculada al tipo de centro consultado. De los 984
encuestados de 40 afios 0 mas d 44,8% trabaja en centros
especiales de empleo.

e Por ultimo, en cuanto al diagndstico, se puede comentar que
la incidencia de Sindrome de Down se sitlla en torno a un
10%.

Italia

El &rea de estudio en Italia fue la provincia de Udiney Gorizia,
unacomunidad con una poblacién total de 658.253 habitantes. Los
resultados mas destacabl es fueron:

e El nimero total de encuestas pasadas fue de 1.077.

¢ Dela poblaciéon encuestada, un 86,4% vive con lafamilia, un
8% vive en entidades u organizacionesy un 6,6% declara otros
tipos de habitat.

e En cuanto a la situacion laboral, un 20,3% de la poblacién
esta trabajando con contrato laboral.

Francia

A partir de las informaciones de que se dispone relativas a los
CAT (Centrosde Ayuda para € Trabajo) que agrupa 81.385 reparti-
das en 1.284 establecimientos en € ano 1997, los trastornos men-
tales representan un 15,9% vy € retraso mental un 76%, delos que
un 11,7% presentan un retraso mental profundo, 41,9% un retraso
medioy 21,7% un retraso ligero.

El envgjecimiento de la poblacion de los CAT es muy percepti-
ble: en 1997, 26,4% de los adultos deficientes acogidos en CAT teni-
an mas de 40 afios contra solamente un 13,2% en 1987.
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Los CAT poseen una doble identidad; son estructuras médico-
socialesy estructuras de trabajo. Por tanto las personas acogidas
cesan su actividad a los 60 afos y pueden encontrar dificultades,
sobre todo desde € punto de vistadel aojamiento.

Con losdatos del afio 1996, de los adultos deficientesen CAT, un
20,7% vivian en vivienda propia, un 38,3% en familia, un 2,7% en
familias de acogida, y en M.A.S. (Maisons d’Accueil Spécialisée:
que reciben personas con deficiencia adultas que no tienen auto-
nomiay cuyo estado de salud necesitauna vigilanciamédicay cui-
dados constantes) se acogen 38 personas sobre una poblacion de
81.385. En hogar ocupacional u hogar de vida un 0,2%, en residen-
cias un 36,4%, en 'hogares de doble tarifa (paraadultos deficientes
profundos que necesitan una cierta atencion médica) un 0,1%, en
centros geriatricos un 0,1%, en establecimientos sanitarios un
0,4%, y en otros un 1,2%.

4. ESTUDIO COMPARADO DEL MARCO LEGAL

El hecho de que d proyecto ITERUM hayasido un estudio rea
lizado a escalatransnacional hajustificado,desde un principio, que
se hicieraun estudio especifico del marco legal de cada zonade ori-
gen, dado que es uno de los condicionantes mas claros a estudiar
el envegecimiento. Existe unalegisacion determinada que en algu-
Nos casos No se adapta a las nuevas situaciones que van surgiendo
frente al envejecimientode |as personas con discapacidad psiquica.
Desde ITERUM se ha creido muy importante trabajar para la ade-
cuacion del marco legal como unade las posibles solucionesfrente
a esta nueva situacion.

Este estudio se centré en:

— Prestaciones econdmicas para personas con discapacidad.
— Recursos |aborales.

Se incluye un estudio especifico de Catalufia debido a que exis
ten marcadas diferenciasa escalalega respecto al resto de Espana.
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6. RESULTADOSDEL PROYECTO

La puesta en marchay realizacion de todo este entramado cen-
tré durante € periodo que duré € proyecto un tiempo de actividad
intensa, que todavia hoy tiene continuidad, y que tuvo, si |lo com-
paramos con los objetivos planteados inicialmente, los siguientes
resultados:

(4 Seobtuvo abundante informacion de larealidad delas per-
sonas con disminucion psiquicaen las zonas de origen delos
participantes, elaborando algunos de ell os encuestas cuanti-
tativas y cualitativas en centros de atencion a personas con
discapacidad psiquica.

4 Entreladocumentacion elaborada se puede destacar €l estu-
dio deder echo compar adoentrelasdiferenteslegisaciones
de origen, que permiti6 situar y mejorar la comprension de
cada contexto. Junto a dlo, se abordaron las estructuras de
atencion propias de cada zona para responder a las nuevas
demandas sociaes, 10 que permitié también entender las
diferentes maneras de acercarse a lamisma realidad y enri-
quecer las propias soluciones.

[J Losinvestigadoresdel Proyecto ITERUM, los miembrosdelas
universidades de Barcelona y ProvenceMarseille, pusieron
sus medios al servicio de los objetivosdd proyecto e hicieron
confluir algunainvestigacion suya o iniciar alguna nueva en
torno a la temética dd proyecto. Se vio, sin embargo, que €
camino es largo y queda aln por adaptar, por gemplo, un
buen diagnoéstico de |la dependencia a enveecer en las perso-
nas con discapacidad psiquica.

[J Ladindmicadelasdiferentesreuniones que marcaron €l hilo
conductor del proyectoincluyé espaciosde dialogo en torno
a respuestas actuales que ya se dan para responder al enve-
jecimiento de las personas con discapacidad psiquica, asi
como visitas a diferentes centros (casas de acogida, asocia-
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ciones, centros de trabaj o protegido,...),lo que enriquecidsin
duda las reflexionestedricas paralelas.

Otro de los resultados concretos de ITERUM fuela elabora-
cion de un documento final que hace hincapié, entre otras
cosas, en los criterios que deben regir las respuestas a la
nueva problemética que se plantea y que se ira planteando.
Conocer también experienciasinnovadoras que ya se estan
dando (centros de dia, locales sociales,..) contribuy6 a que
las propuestas elaboradas estén fundamentadas en criterios
solidos basados en |a no-discriminacion de | as personas con
discapacidad psiquica que envejecen.

Durante € Proyecto hubo comunicacion fluida entre los
participantes, coordinada desde la Secretaria Permanente,
en la Cooperativa L'Olivera de Vallbonade les Monges (Llei-
da). Aparte, se configurdy puso en marcha una pagina web
(www.iterum.org) como espacio dinamico deintercambio de
informacion, todavia en uso. Las dos publicacioneselabora-
dasy d documento final reflgjan todo este esfuerzode inter-
cambio y generacion de informaci6n sobrelatematica. Hubo
y sigue habiendo también numerosas consultas de entidades
0 personas que se han interesado por d proyecto (Espafia,
Uniodn Europea, Latinoamérica).

Uno de los resultados més significativos de ITERUM fue €
amplio intercambio entre los diferentes participantes del
proyecto y asistentes alos seminarios. Podemos decir que a
través de ITERUM se han sentado a dialogar y reflexionar
entornos que habitualmente estan algados (administracio-
nes, universidades, entidades de accion sobre € terreno),
creandose lo que podriamos Ilamar una metodologia I7E-
RUM de trabajo. Todo esto ha permitido la sintonia entre las
diferentes organizaciones participantes - mas de 25 organi-
zaciones a escala europea -, sentdndose las bases de una
posible red europea, siendo ya, hoy en dia, una red de inter-
cambioy didlogo a travésde Consorcio I TERUM.
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7. A MODO DE CONCLUSION

En & documento final se recogen algunas demandas y aspira-
ciones asi como algunos principios éticos a tener en cuenta al enfo-
car € derecho de toda persona a envejecer con dignidad:

La prevencion del envejecimiento, la formacion de las personas
involucradas: familias, profesionales, cuidar a los cuidadores, la
diversificacion y adaptacion de los recursos existentes, e derecho
dela persona que envejeceaelegir su propio itinerario, € respeto a
la historia personal evitando rupturas entre las diversas instancias
que intervienen en el proceso, d valor delafamiliay lacomunidad
que le rodea, la adaptacion de las legislaciones |aboral es, |a protec-
cion tutelar, la elaboracion de una Ley de Dependencia, son algu-
nos de los temas y algunas de las propuestas que e Documento
Final recogey que nosotros proponemos a debate. Nos gustaria que
nuestra tarea haya servido para reforzar una reflexion que, en
muchos ambitos se ha iniciado con paso muy firme. Proponemos
que la Dependencia al Envejecer de las personas con retraso men-
tal se incluya en € temario de la Asamblea Mundial de Naciones
Unidas sobre Envejecimiento a celebrar en Madrid en abril de
2002.

Y finalmente, agradecer d entusiasmo y dedicacion de todas
aquellas personas y entidades que se esfuerzan en dignificar esta
cada vez mas larga etapa de nuestras vidas.

Consorcio ITERUM
Vallbona de les Monges (Lleida), Junio de 2001.
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ANEXO

CONTRIBUCION FRANCESA AL PROYECTO
EUROPEO ITERUM (FRAGMENTO)!

Equipo de Investigacion
"Vidlissement et champ socia”
GOURY, Emmanuelle?
LUCCHINACCI, Anne®
COMMANDEUR, Marie-Christine®
PTAUD, Phillippe. Director®

A modo de introduccion a esta sintesis que pretende ser una
aportacion a programa ITERUM, recordaremos que & enveeci-
miento de las personas discapacitadas constituye en la actualidad
una realidad perceptibleen todas partes.

Dentro de esta dinamica, la cuestion global que se plantea fren-
teaesta nuevarealidad social eslade las respuestasqued sistema
actual de accidn socio-sanitaria puede ofrecer y asociando, asimis-
mo, d papel necesariode lafamilia

! Traduccion: Maite BOUYAT.

2 Université de Provence-Marseille.

3 Psicologa del CAT "Vert Pré".

* Médico Psiquiatra

5 Profesor Université de Provence-Marseille. Director I nstitut de Geron-
tologie Sociale.
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A grandes rasgos, cabe subrayar que, si durante mucho tiempo
las familias han cuidado de sus discapacitados, las condiciones
socioecondmicas de nuestra época hacen que dichas précticas
resulten cada vez mas inoperantes y que, debido a ello, haya surgi-
do una dinamica triangular “discapacitados-progenitores-institu-
ciones” junto con € Estado a modo de prolongacion de estas Ulti-
mas. Y es precisamente dentro de este marco de la infancia
no-adaptada donde una serie de iniciativas han contribuido a ase-
gurar d cuidado a las personas con discapacidad. Dichasiniciati-
vas, sin embargo, adolecen de algunas limitacionesvinculadasa la
edad o a su carécter funcional (como, por ejemplo, los Centros de
Ayuda parad Trabgjo, ya que presuponen que d individuoes capaz
de trabajar).

Teniendo en cuenta dichas limitacionesy dentro de una hipote-
sis favorable, la solucidn para estas personas serd d retorno a
hogar paterno. Pero si esta hipdtesis puede suponer una salida
positiva para algunos individuos, la cuestion se planteara con mas
crudeza para las personas con discapacidad que envejecen y cuyos
padres se hallan también en ese mismo proceso de envejecimiento,
"impedidos o con serios obstaculos' o que, sencillamente, hayan
fallecido.

Parece, pues, que existe @ riesgo muy verosimil de ver a dichos
discapacitadosingresadosen Residenciasde Ancianoso en Centros
Hospital arios Especializados (Hospitales psiquiétricos). Logico es
pensar, qué duda cabe, que |l as acciones emprendidas hace ya cier-
to tiempo no han sabido integrar los datos referentes al alarga
miento de la esperanza de vida de dichas poblacionesy que, en la
actualidad, la unica solucién pase por 1o que se decia anteriormen-
tey ello, basicamente, debido a razones econémicasque no tienen
nada que ver con € bienestar de estas personas. En este sentido,
algunosautores observan unatendenciaa hacer perdurar laideade
institucionalizacion.

Ad pues, frente a este envejecimiento de las personas con disca-
pacidad mental y fisica, d sistemasanitario y social actual no pare-
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ce estar preparado para ofrecer, en cantidad y calidad, unas solu-
ciones satisfactorias que aseguren a dichas personaslas condicio-
nes de un enveecimiento que se situana en lalineade las medidas
sociales adoptadas en etapas anteriores de su vida.

En Francia, por giemplo, s nos remitimos a la ley de 30/06/75¢,
existeun vacio juridicoen € sentido de que se establece un limite de
edad arbitrario de 60 afos para € futuro de |las personas con disca-
pacidad. Sin embargo, queda claro que los 60 afios no indican una
edad de jubilacion de estas personas, sSino mas bien un limite a la
aceptacion del mismo desded punto de viga profesiona (Centro de
Ayuda parad Trabgo, taller protegido, etc.) alojamientoy recursos.

Pasamos, pues, para esta poblacion, del sistemade ayuda a las
personas con discapacidad (AH, garantia de recursos, etc.) a siste-
ma de ayuda a |l as personas mayores, punto (CRAM, ayuda social).

Por otra parte, la forma de alojamiento de tipo Hogar ("Foyer"
en € original) esta vinculada a estatuto de Trabajador Discapaci-
tado, lo cual implicaque e cese delaactividad profesional causala
pérdidade al ojamiento con las dificultadesque €llo acarrea tanto a
esos di scapacitadoscomo a sus familias que, como deciamos antes,
tambi én envejecen.

Resulta, pues, que las personas con discapacidad psiquica que
enve ecen, independientemente de su situacion actual, se ven abo-
cadosa un camino quelesllevaalaruptura. Algunas de estas per-
sonas siguen parcialmente a cargo de su familia, pero esta bien
claro que llegarda un momento en & que necesiten una asistencia
total por parte del sistemainstitucional.

5 Ley n° 75.534 de 30 de junio 1975 a favor de las personas discapaci-
tadas. B.0.de 1° dejulio 1975, modificadaen virtud delaley n° 78.753 de
17 dejulio(B.0.ddl 18); ley n° 82.1126 de 29 de diciembre 1982 (B.O.del
30), ley n° 86.11 del 6 de enero de 1986 (B.O.del 7), Ley n° 86.17 del 6 de
enero de 1986 (B.O.del 8), ley n° 89.18 del 13 enero1939 (B.O .del 14), ley
del 18 de enero 1994 (B.0.19 enero 1994).
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El problema es, pues, importante primero paralos discapacita-
dos, pero también para los progenitores que deben hacer frente a
Su propio envegiecimiento, a la posibilidad de su desaparicion, y
todo dlo contribuye a acrecentar la profunda angustia que sienten
por d futuro de su "hijo con discapacidad.

Hay todo un abanico de interrogantes que surgen ante cual quier
planteamiento sobre este ambito de intervencion, ya se trate de
poner en préactica unas respuestas adaptadas por |os poderes publi-
cosy, a modo de prolongaciénde |os mismos, por |as asociaciones
pertinentes, y que surgen incluso a la hora de paliar las discrimi-
naciones de |l as que dichas poblaciones pueden ser victima.

Las respuestas a dichos interrogantes suponen que nos ponga
mos a buscar juntos aguellas soluciones que podnan permitir,
como minimo, alcanzar |os objetivos siguientes:

1. Evitar una ruptura excesivamente brutal entre las diferentes
instancias que se hacen cargo de las personas con discapaci-
dad (dado que d principio de continuidad no puede prevale-
cer en todas las situaciones).

2. Ofrecer d CAT la posibilidad de adaptarse a la evolucion de
|as necesidades(sociales,derelacion, afectivas, fisicas) delas
personas con discapacidad que envejecen y que €jercen una
actividad dentro de estas estructuras.

3. Evitar entrar una vez mas en lalégicade un sdlo ambito. De
estaforma, la cuestion del acompafiamiento de las personas
con discapacidad que enveecen aparecera como una faceta
mas y un gjemplo de la demanda de diversificacion de las
ayudasy, por consiguiente, de la necesidad imperiosa de la
flexibilizacionde la oferta.

4. Prevenir d "enveecimiento de las personas con discapaci-
dad.Y aqui pueden plantearse varios principiosque serefie-
ren a las modalidades de aplicacion a la busqueda de unas
formas de atencion y cuidado mas adaptadas a la personay
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que pueden darse a distintos niveles de acuerdo con cada
situacion.

Un enfoque asi se situaria, pues, dentro de una perspectiva a
largo plazo e incidiria en d dmbito de la prevencion en d sentido
méas amplio de la palabra. Ello permitiria, ademas, d enunciado de
unas recomendaciones surgidas de las situaciones mismasy fruto
de la aplicacion de unas politicas sociales departamentales, siem-
pre apuntando a la busgueda de una armonizacion con d plan
regional.

Ello favoreceria, asimismo, la puesta en marcha de un dispositi-
vo de informacion que permitiria, alo largo de los proximos afos,
seguir y conocer mejor la evolucion de la poblacion adulta con dis-
capacidad y, de esta forma, gjustar |as decisionesa adoptar en este
terreno.

Por ultimo, ello podra permitir la aparicion de propuestas de
soluciones abiertas a las personas con discapacidad que envejecen
y asus familias, fomentando la creacidn de algunos dispositivos de
atencion cuyo objetivo sea mejorar las condicionesde vida de estas
poblaciones.

Estaes, precisamente,lafinalidad de este programade intercam-
bios que se caracterizapor su enfoque no solo interdisciplinario sino
también internacional con la perspectivade saber o que sucede en
cada uno de nuestros paises respectivosy €llo de cara a plantearnos
de formadistinta nuestras realidadeslocalesy nacionales.

Nuestro trabajo se ha vertebrado, pues, en torno asietetemasy
ello de acuerdo con un enfoque metodol 6gico comun definido por
d equipo del Master en Gerontologia Social de la Universidad de
Barcelona(Prof. Ricardo Moragas).

Resulta oportuno, dentro de una perspectiva de intercambios
europeos, recordar € marco de los recursos asistenciales para las
personas con discapacidad en Francia. Presentamos a continua
cion d dispositivo existente asi como las dificultadesidentificadas
por algunos autores. Varias son, pues, las soluciones propuestas:

223



1. Mantenimientodentro de una estructura para adultos
con discapacidad.

Los centros que acogen a personas con discapacidad adultas
suelen subdividirse en dos categorias, en funcion de la aptitud o
ineptitud para d trabajo de sus residentes, de acuerdo con la
COTOREP.

Las personas aptas para € trabajo, concretamente las que se
hallan en un CAT o en un taller protegido, pueden ser aceptadas en
un "hogar de acogida’ (foyer d'hébergement) si su nivel de autono-
mia no les permite vivir solas.

En cuanto a las personas no aptas para d trabajo, pueden aco-
gerse en los llamados "hogaresde vida' (estanciadiurna y noctur-
na o unicamente diurna), los MAS o los hogares de dobl e tarifa.

La situacion de los residentes en hogares de acogida es especial
en lamedidaen laquela necesidad de un cambio de su lugar habi-
tual, por no decir la obligacién, puede imponerse a partir delos 60
anos de edad.

S nosremitimos, por egemplo,alosarticulos 167y 168 del Codi-
go de la Familiay la Ayuda Social (CFAS) parece que existe una
fuerte simbiosisentre e CAT y d hogar cuando, en realidad, este
ultimo no es més que la estructura de acogidadel CAT.

Estos dos articulos del CFAS van, en realidad, un poco por
detras delarealidad, ya que esa proximidad entre CAT y hogar pre-
sente en & animo de los autores de laley, ha quedado desde enton-
ces intensamente alterada por las leyes de descentralizacion que
confiaron a los CAT a la competenciadel Estado, y los hogares a
Departamento en su condicion de colectividad territorial.

En la préctica, los Departamentos aceptan méas a menudo que
losresidentesen hogar de acogidapermanezcan en |0s mismos mas
aladelos 60 afios.

Si los jubilados de las estructuras de trabajo protegido se ven
obligadosa salir del hogar de acogidaa partir de los 60 afios 0 algo
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mas tarde, pueden recurrir a unos centros especificos para perso-
nas di scapacitadas de edad o bien alos centros no especificos para
personas di scapacitadas de edad.

2. Centrosdedia

Estos centros se han ido desarrollando en los Ultimos afios y con
distintos nombres. Su denominador comun consiste en proponer
unas actividades adaptadas a la evolucion de las necesidades y
modalidadesderecurso asistencial. Setrata, pues, decentrosdedia
(aveces permanentes o temporales, 0 segun las necesidades) para
personas discapacitadas adultas que viven en estructuras colecti-
vas, en su propio domicilio o con su familia

3. Asgtenciafamiliar o el retornoalafamilia

La acogidaen la familia, pagando de su propio bolsillo, fue ins-
taurada para las personas ancianas o discapacitadas, en virtud de
laley de 10/07/1989. Las familias afectadas pueden, sin embargo,
acogerse a todas las ayudas que favorecen d que las personas
mayores se queden en casa.

Pero € carécter muy limitado de las ayudas externas (dos horas
d dia aproximadamente) supone la dedicacion y movilizacion
intensas de los més allegados. Seguin un estudio llevado a cabo por
d CODERPA de Loire-Atlantique, la media anual de intervencion,
incluyendo a todos |os organismos, es de 134 horas por beneficia
rio. Desde d punto de vista econdmico, se requierela participacion
de los beneficiarios en una parte de los gastosy €lo atenor de los
recursos de que dispongan. La ayuda social solo interviene en €
caso de aquellas personas que cuentan con unos recursoslimitados
y con un techo establecido por d decreto, pero e Consail General
puede adoptar un reglamento de ayuda social masflexible.
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Dentro del campo de la acogida familiar se esta llevando a cabo
una serie de experiencias. Y de los andlisis que con relacion a las
mismas se han realizado, se deduce que la acogida familiar de las
personas que trabajan en CAT resulta demasiado exigua para la
familia de acogida. Ad que la legislacion al respecto es, a todas
luces, insuficiente.

Segun d IFREP (Instituto de Formacion, Investigacion y Eva
luacién de las Practicas Médico-Sociales, 1998), las personas con
discapacidad que viven en familias de acogida son mucho mas jéve-
nes de lo que se pensaba. Cas @ 50% de los mismos tienen menos
de 40 afos cuando, en realidad, la ley no estipula proyecto social
alguno para estas personas que, por esta misma razén, se ven
"abandonadas" a |las familias de acogida. La l6gicaactual de desa-
rrollo de la acogida familiar se apoya en una vidaen comun con la
familia en cuestion. Es esta sin duda una caracteristica necesaria
para la atencidn a una persona mayor, pero que quizas no es favo-
rable parala atencién a una persona con discapacidad y concreta-
mente de las que trabajan en CAT.

Paralas personas con discapacidad, laatencién en familia se uti-
lizaria més bien para fomentar un proceso de pertenencia que per-
mitiria la creacion de vinculos familiares y sociales. Convendria,
pues, idear otras modalidades de atencion familiar (tipo hostal o
pension, por eiemplo) que no estan previstos dentro del marco
reglamentario.

Una pista de desarrollo podria ser |la compensacion monetaria a
lafamilia de acogida mediante la creacion de la estructura oportu-
nay €ello de unaforma muy especial si nos situamos en una éptica
de organizacion territorial.

4. Serviciosde ayuda al mantenimientoa domicilio

Dichos servicios pueden permitir que las personas con discapa-
cidad sigan en sus domicilios respectivos, en las familias, o venir a
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respaldar alas familiasde acogida. Conviene recordar que € man-
tenimiento a domicilio se basa, principalmente, en la ayuda a las
tareas del hogar y la atencion de enfermeria. Precisamente, |os ser-
vicios de atencidon de enfermeria se han ido creando progresiva
mente con € fin dellevar mésallaloslimitesdel mantenimiento en
e domicilio y hacerlo accesible a las personas mayores con pérdi-
da de autonomia.

El mantenimiento a domicilio implica un entorno familiar dis-
ponible y solo sera plenamente eficaz s las intervencionesde los
servicios antes citados cuentan con la colaboracidn continuada de
los allegados.

5. Centrosespecialespara personas con discapacidad
en proceso de enve ecimientoy ancianas (residencias
geriatricas especializadas)

Son centros que acogen a personas con discapacidad, por 1o
general a partir de los 40 afios, cuando las mismas no pueden per-
manecer ya en las estructuras normales para discapacitados debi-
do aladisminucién de su autonomia.

Td como indica Roussdl (1988), la institucionalizacion en unas
estructuras especiales para personas discapacitadas mayores
podria parecer como € logro "de la politica de segmentacionde las
estructuras como respuesta a la diversidad de necesidades’. Si esta
formula plantea por una parte € inconvenientede mantener alas
personas discapacitadas fuera de los centros publicos, puede, sin
embargo, ofrecer d atractivo de hallarse perfectamente adaptada a
la poblacion objeto de nuestro interés.

Los problemas de ritmo de vida, de convivencia, no se plantea-
nan en esasestructuras especiaes. El CREAI de |le de France, opto
por la atencidn a hombres y mujeres con discapacidad y que enve-
jecen en un entorno especializadoy €ello a partir de una encuesta
llevada a cabo con detalle.
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Si echamos un vistazo a | os resultados, observaremos, de entra-
da, lo siguiente: "Este tipo de estructura pretende evitar las ruptu-
ras que pueden plantear algunos recursos asistencialesy, por otra
parte, anticipar € paso de un lugar de vida a otro. Concede, asi-
mismo, un papel preponderante a proyecto educativo que tiene
como nucleo principal a la persona discapacitada. Y queda, por
ultimo, la opcién de dividir la estructura, cualquiera que sea su
dimension, en "pequefias unidades de vida' de 10 a 15 personas’.

Més alladelaimportanciadelacalidad devidaen dichas estruc-
turas, se hace hincapié en la competencia especifica del personal,
lo cual seapoya, concretamente, en € proyecto individual quetiene
en cuenta € grado de dependencia, € estado de salud, d historial
de la personay d nivel de sociabilidad de la misma. De ahi la cre-
acion de un proyecto educativoque vaevolucionandoen funcién de
aquella.

Ad pues, la fuerza de los centros de atencion especializados
radica menos en las instalaciones que en los conocimientos y la
profesionalidad del equipo médico-social.

6. Reddenciasgeriatricaso"logementsfoyers'
(vivienda-hogar).

Las residencias geriétricas ofrecen un domicilio colectivo que
constituye una de las soluciones existentesen materia de recursos
asistenciales. Existen, asimismo, residencias geriatricas o vivien-
das-hogar que se crearon en un principio para personas mayores
sin discapacidad. Dichas estructuras se han ido adaptando, empe-
ro, para poder acoger a jubilados dependientes.

Las"unidadesde estancia prolongada’ se han disefiado también
para acoger a personas que han degjado de ser autbnomas y cuyo
estado de salud requiere una atencion médica constante e impor-
tante. Dichas estructuras se hallan mas o menos adaptadas e las
necesidadesde | as personas discapacitadas.
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Devillier (1988) indica, por otra parte, que desde € punto de
vista de los principios, y siempre que sea posible, "es aconsegjable
aproximar a los discapacitados que envejecen a las otras personas
de latercera edad. Es como ofrecer, hacia d fina de la vida, una
ultima oportunidad de integracion social”.

Se plantean, pues, dos posturas. una que se apoyaen € princi-
pio de integracion que pasa por lainstitucionalizacion en unaresi-
denciageriétrica, y la otra que se orienta haciala creacion de unas
estructuras especificas para personas discapacitadas a fin de adap-
tarse a sus necesidadesy a su ritmo de vida.

Y quizéas debido a ello se ha producido en estos Ultimos afos una
explosion de nuevas formulas de acogida que pretenden dar res-
puesta a las necesidades concretas de las personas con discapaci-
dad y de su entorno. En € caso de los departamentos que financian
con caracter de ayuda social las estructuras para personas de edad
y discapacitadas, la diferencia de coste entre ambas categorias de
centro puede llevarles a apoyar la opcidn de una estructura para
personas de edad.

Ad pues, conjuntamente, da la impresion en la actualidad de
que pocos departamentos hayan optado por la creacién de residen-
cias geridtricas especializadas. Las soluciones méas frecuentes
pasan, mas bien, por la creacion de secciones para discapacitados
en residenciasgeriétricas o la transformacion de camas en hogares
de acogida.

Por otra parte, conviene destacar que en los proximos anos
podria darse un excedente de plazas en residencias geriétricas lo
cual llevariaalos departamentos a optar por unare-utilizacion de
dichas plazas por parte de |os discapacitados mayores que salieran
del "foyer d'hebergement” (hogar-residencia).

Ademés, |la separacion de las dos poblacionesno resulta ni rea
lista ni aconsejable, entre otras cosas porque algunas personas con
discapacidad intelectual podrian desear ingresar en una residencia
geriatrica corriente.
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La solucion ideal no existe: algunos directores de centro se han
dado cuenta de que lainstitucionalizacion de | as personas discapa-
citadas que envejecen en una estructura corriente representa una
verdadera regresion debido a la ausencia de proyecto educeativo.

Otros se plantean dudas sobre la pertinencia de dicho proyecto
cuando afecta a personas de més de 60 afios que, como |os demas,
tienen derecho adescansar. Y aln otros hacen hincapiéen lasrela
ciones afectivastan fuertes que se forjan a veces entre los jubilados
mayoresy los discapacitados que envejecen

Para Rothkegel, € problemano es este: "No s€si es megjor crear
unas estructuras especificas o bien unas residencias geriétricas
corrientes. Lo que si & es que se requiere un personal especiaiza
do. Dala impresion de que lo que convendria seria crear todo un
abanico de recursos asi stencial esy conseguir que los equipos médi-
co-socialesy gerontol 6gico |llegaran a colaborar, dos principios que
resultan dificilesde materializar. A todo elo convieneafadir que se
debe tener en cuenta la voluntad y los deseos de | as personas afec-
tadas que son quienes en definitiva deberan dictar donde desean
enveecer y morir.

Globa mente, sefialaremos que durantela décadadelos50 y los
60, la defensa de los discapacitados se construy6 sobre la base de
una diferenciacion. Frente a unas instituciones (laescuela) y unas
empresas sumamente excluyentes, se trataba de demostrar que los
discapacitados eran educablesy podian ser productivos.Y de ahi la
creacion de un ambito especial dedicado a la discapacidad con
IMP, IMPro, CAT, etc., poniendo de relieveladiferenciaque es tam-
bién fuente de financiacion. Pero en la actualidad los planteamien-
tos son distintos: hay que evitar d 'ghetto’, € internamiento...

Desde esta Optica, la nocion de opcion devidaes esencia si que-
remos algjarnos de las soluciones estandar o no volver a un inter-
namiento "soft" dentro de un contexto de institucion tipo "asilo”.
La opcion prioritaria es la de la continuidad de la atencion ya que
la evidenciademuestra que € sufrimiento es profundo cuando, por
razones administrativas y financieras, esas personas deben aban-
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donar una estructuraen laque han pasado una parte importantede
su vida

Conviene recordar, asimismo, que hay que intentar que la solu-
cion al problema de las estructuras no recaiga sobre las personas
discapacitadas. Y, en este sentido, podrian plantearse dos enfoques
distintos: primero, d que consiste en tomar a esas poblaciones
como publico de reemplazo. En efecto, algunas estructuras para
personas mayores pueden sentirse atraidas por un publico menos
dependiente o, por otra parte, algunas estructuras hospitalarias
podrian reconvertirse en residencias geriatricas sin tener necesa
riamente en cuenta la especificidad de los discapacitados.

Surge entonces la tentacion, y fuerte, para aguellos centros hos-
pitalarios cuya actividad disminuye, de plantearse la reconversion
hacia € sector socio-sanitario como verdadera oportunidad. Y asi
aparece en la actualidad una serie de principios:

— El delalibertad de eleccion del modo de vida para los adul -
tos discapacitados, lo cual supone no imponer tal o cual
modo de alojamiento o de mantenimiento a domicilio.

— El delaindividualizacion delas respuestas. Hay que descon-
fiar del efecto provocado por la existencia de la categoria de
"persona discapacitada' que llevaria a pensar que existe un
grupo de personas caracterizadas por la"discapacidad” y que
tendrian globalmente las mismas necesidades y las mismas
expectativas. Por definicidn, cadaindividuo, por € caréctery
grado de su déficit (fisico, sensorial o mental), por su perso-
nalidad, sus competencias, su entorno... es distinto y debe
beneficiarse de una serie de respuestas " confeccionadas a su
medida’.

— El de la diversificacion local de la oferta en estructuras de
alojamiento, centros de dia y ayuda a mantenimiento a
domicilio, y dicha diversificacion implica, de hecho un tra-
bajo de colaboracién entre los diversos interlocutores en €l
tema de las personas con discapacidad mayores.
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Estos tres principiosactian entre si y son fruto de un compro-
miso entre los distintos interlocutores. Aceptar  principio de la
libre eleccion dal modo de vida supone unaindividualizacionde las
respuestasy requiereladiversificacionlocal dela ofertade estruc-
turas de aojamiento, centros de diay permanenciade sujeto en su
domicilio.
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