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|. ¢UNA POBLACION QUE ENVEJECE?

1.1 Ddimitacion conceptual

Cuando hablamos de envejecimientoestamos hablando de todo
un conjunto de conceptos distintos a veces, contrarios y/o comple-
mentarios, que nuestra cultura concentra en dicho término. Enve-
jecer esanadir afosalavida, pero también esir perdiendo un poco
de la misma; envejecer es llenarse de experienciay madurez, pero
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también puede ser una pérdida de habilidad en la propia inteligen-
cia. El envejecimiento de algo puede entenderse como pérdida de
valor, pero también a veces es sinbnimo de mejora como ocurre al
hablar de ciertos materiales, |0 que hace que € término sea univo-
co pararealidades distintas. El envejecimiento conlleva una forma
de pensar y comportarse o, lo que es o mismo, unaforma cultural
especificadentro de la propia cultura.

Es una afirmacion constatada que la poblacion espafiola esta
enveeciendo. Lo primero que se suele pensar es que la poblacion
espanola enveece porque cada vez es mayor la esperanza de vida,
0 sea que la gente vive muchos més afios. También aqui, tras estas
afirmaciones se concentra una serie de conceptos que no siempre
estan patentes en la mente de quien habla. Con € fin de delimitar
el concepto de envejecimiento de una poblacién vamos a recordar
cinco conceptos utilizados en demografia, como son:

* Pirédmide de edades.

* Envejecimiento por la cima.
* Envejecimiento por la base
* Esperanza de vida.

* Tasa de fecundidad

* La piramide de edades

Esuna grafica en laque, en @ gecentral delas ordenadas, se colo-
can los grupos de edad y en € de las abscisas, a ambos lados del eje,
los efectivos de hombres o mujeres. Se Illama piramide porque la
forma habitual de la gréfica hasta hace un par de décadas se suponia
que era la de una pirdmide; es decir, los grupos de edad més baja
aumentaban mientras que por efecto de la mortalidad disminuian
gradual mente los efectivos de |os grupos de edad mas avanzados.

En d presente trabajo hemos elaborado dos piramides de eda-
des de la poblacion espariola a 31-12-2000 y a 31-12-2020. Para la
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elaboracion de las mismas, hemos recurrido a las tablas que publi-
ca d Instituto Nacional de Estadistica en la Base de datos de su
website (www.ine.es/base). Evidentemente a fecha de hoy dichos
datos sblo pueden ser prospectivos (véanse fig. 1y fig. 2).

Fig.1

Proyeccion de piramide de poblacion espariola del 31/1212000
apartir- delosdatosdel INE
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Fig.2

Proyeccion de piramidede poblacion espafiola del 31/12/2020
apartir delosdatosdel INE
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" Poblacion que envejece por la cima

Partiendo de la propia piramide de edades se dira que la pobla
cién que enveece por lacima es"aquella en la que por una prolon-
gacion de la vida de las personas aumenta en nimero de efectivos
tanto en hombres como mujeres en los grupos de edades avanzadas'.
El aumento es pues en la cima de la piramide. La proporcion de
personas mayores aumenta.

" Poblacion que envejece por la base

De un modo similar podemos hablar de enveecimiento por la
base en la que bien por disminucién de la natalidad, bien por fené-
menos migratorios, disminuyed nuimero de efectivosen las edades
mas jovenestanto en hombres como en mujeres. En este caso dis-
minuyela proporcion de nifios sobre mayores.
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* Esperanza de vida

La esperanza de vida es un concepto estadistico que se elabora
sacando la media de afios vividos por toda la poblacion existente.
Con € finde evitar distorsionesen d calculo, laesperanzade vidase
elaboraa partir de la poblacion que ha cumplido un afio; esto evita
los efectos de la mortalidad infantil y la mortalidad de |a perinatali-
dad. También se puede hablar de la esperanza de vida de un grupo
de poblacion de una edad concreta. La esperanzade vida dd grupo
de poblacion de ochentaafios senala mediaestadisticadelaedad de
todos agquellos que en ese momento superan |os ochenta afios.

Nétese que un envejecimiento por la base supone que esa espe-
ranza de vida sea mayor, lo mismo ya que € divisor de los que han
vivido menos anos es inferior.

* Tasa de fecundidad

La tasa de fecundidad resulta de dividir la suma total de naci-
mientos de un ano en concreto por € nimero de efectivos mujeres
cuya edad oscilaentre catorce y cuarenta y nueve afios. La tasa de
fecundidad de la poblacidon espafiola para d afio dos mil estuvo
alrededor del 1,1. Normamentese considera que la tasa de fecun-
didad que supone una reposi ciondela poblacion debede estar alre-
dedor ddl 2,2.

La poblacion espariola va hacia un envejecimiento por la base
y por la cima

S se observan las dos piramides de edades que hemos estable-
cido se podracomprobar en primer lugar lo mas obvio, y es que no
tienen forma de piramides, en d caso de la piramide de 2020,
vemos que laforma se asemega a un trompo.

De la observacion de la piramide del afio 2000 veremos que los
efectivos de 5 anos de edad, es decir los nifios que tienen cinco
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anos, son practicamentela mitad de los jovenesque tienen 25 afios.
Esto supone que en veinte afios |as mujeres que estarian en edad de
engendrar serian un 60% de las actuales. Si se mantiene la actual
tasa defecundidad es muy posible que la prospeccion del afio 2020,
elaborada por d INE sea todavia excesivamente optimista, salvo
correcciones por fendmenos migratorios.

En cuanto a los efectivos que superan 10s sesenta afos podemos
constatar como crecen de forma espectacular (véase Fig.3).

Fig. 3
Evolucién previstade la poblacién espafiola por grandes grupos de edad,
1990-2020
Numero de personas Nimero de personas
(0-15 afios 65 afios y méas afios) (16-64 afios)
8.500.000 26 600 000
8.000.000 4 4 26 400 000
7 500 000 + 26.200 000
7 000 0001 85 y mas afiog 4 26.000 000
6 500 000 4 4 25.800.000
0-15 afios
6 000 0004 4 25.600.000
5.500.000 4 4 25 400 000
5.000.000 25.200.000

1990 1995 2000 2005 2010 2015 2020

Fuente INE Proyeccionesde la poblacién de Espafiacalculadas a partir del Censo de Poblaciénde 1991

Bl envejecimiento de una poblacion acarrea
una transformacion cultural

En cuanto que las expectativas de quien comienza son distintas
alas de aguellos que estan en una fase, si no terminal si de madu-
rez, es evidente que una sociedad en la que la proporcién de adul-
tos es superior ala de jovenesevoluciona a posturas mas conserva-
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doras y menos atrevidas. Esto necesariamente tiene que influir
sobre el joven, quien, o bien reaccionara contra dicha situacién o
bien terminar& por aceptarla como un entorno natural.

1.2 Laspersonascon retraso mental también enve ecen

Por una parte envejecen por la base. Cada vez nacen menos perso-
nas con retraso mental. Es indiscutible que & seguimiento y profila
xis del embarazo hace posible que cada vez nazcan menos personas
con discapacidad. En contrade esta disminucion tenemos que todo €
gque nace sobrevive ampliamente bastantes afios, con lo que la pro-
porcién de personas con retraso mental con respecto a la poblacién
global no desciende. S observamos la Encuesta Nacional de Discapa-
cidades de los afos 86 y 99, vemos que | a tasa de deficiencias menta-
les entre las personas de 6 a 64 afios se mantiene en torno a 7,8 por
mil. Aplicando este porcentaje ala piramide de poblacion, tendremos
un répido envejecimiento de las personas con discapacidad por la
basey por la cima, ya que las proporciones no cambian.

Por otra parte, los cuidados y la mejora de la calidad de vida
hacen posible que las personas con retraso mental estén prolon-
gando de forma espectacul ar su esperanza de vida, por lo que cada
vez son mas las personas con retraso mental.

1.3 Evolucion de la toma de concienciaen FEAPS

En el ano 1987, el 21y 22 de octubre, se celebra en Madrid, en
FEAPS, un "Simposio sobre envejecimiento V deficiencia mental”
cuyo material difunde € Rea Patronato de Prevencion y Atencion
a Personas con Minusvalia.

A dicho simposio acuden personas de reconocido prestigio inter-
nacional, como Matthew JANICKI', quien establece "los cuarentay

! Director de los Serviciosde |la TerceraEdad. Oficinade la deficiencia
Mental y Problemas de Desarrollo del Estado de Nueva York.
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cinco afos como la época en |a que debe prestarse consideracion a
un gjuste de las actividades vitales para gque reflgien conductas,
interesesy capacidadesfisicas propiasde laedad.

En & indice temético del simposio tenemos. aspectos médicos,
consecuenciasdel enveecimiento, formacion del personal, planifi-
cacion de los servicios para personas deficientes mentales de edad
avanzada’.

En Septiembre de 1993 € Ministerio de Asuntos Sociales orga-
niza unas jornadas para centros en las que de nuevo se estudian
distintos aspectos del envejecimiento. Destaca una ponencia a
cargo de la profesora holandesa M arian Maaskant, sobre la evolu-
cion delaesperanza devidadelas personas con retraso mental ins-
titucionalizadas. Nos explica la evolucion de dicha esperanza de
vidaen las personas con sindrome de Down a partir del primer afio
devida, que pasade ser en 1929 de nueve afnos, a alrededor de cin-
cuenta a finalesde los ochenta.

¢Qué ha supuesto en FEAPSI|a toma de conciencia
de la evolucion de la esperanza de vida?

No quisiéramos simplificar excesivamente al decir que en las
cuatro décadas de FEAPS podemos aproximar cuatro etapas. En
parte es una conclusi6n entresacada de navegar a través del (D de
la Revista Siglo Cero (1967-2000).

— En los afios sesenta se pone € acento en la escolarizacion.
Atencion alafamilia

— En los setenta, se incide en dos grandes temas: la preocupa
cion por la ocupacion, y la necesidad de la atencion a pro-
fundos que ya suelen superar ampliamente |la etapa de la
adolescencia.

2 Quierosefiaar, que en d afio 1986, la revista Siglo Cero, publicasu pri-
mer nimero monogréfico sobre d envejecimiento. N° 113 "Edad Adultay
Envegecimiento.". El sumario tiene un cierto parecido con d Simposio.
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— En los ochenta se incide con gran fuerza en & empleo, asi
como en los temas juridicos, como incapacidades, tutelas,
curatel as, esterilizacion, etc.

— Ladécadade los noventa culminacon cuatro grandes temas:
J Lacalidad devida.
J Laautonomia personal, d ocioy el deporte.
J Laatencion en su idiosincrasiaala personaque enve ece.
J

De nuevo renace la preocupacion por las familias que
paraddji camente también envejecen.

Por supuesto que en todas las épocas se habla de todos los
temas, pero digamos de alguna forma que la historia de aguellos
primeros padres que buscaban sol ucion para sus hijos ha condicio-
nado la historia del movimiento asociativo. El movimiento asocia-
tivo ha crecido y se ha desarrollado con € crecimientoy madura-
cion delos usuariosy la aparicion de nuevas necesidades.

La evolucion de la poblacion real de personascon retraso
mental en la Comunidad Valenciana

En abril de 1990 se publicé un estudio® de | as personas con dis-
capacidad de la Comunidad Vaenciana que reciben algun tipo de
prestacion. Se trataba de personas que o bien cobraban la famosa
prestacion de "ayuda a subnormales”™, 0 bien la pension de Orfan-
dad, o bienlaLISMI y/o € FAS. Se cruzaron las basesde datosy se
eliminaron duplicidades. Las personas mayores de cuarenta anos,
como se veraen la siguiente piramide correspondiente a las perso-
nas con minusvalia psiquica, son un efectivo relativamenteimpor-

3 Personas con discapacidad de la Comunidad Vaenciana que reciben
algun tipo de prestacion.

4 Se trataba de una ayuda de la Seguridad Social de 1500 pesetas de
1968, que luego paso a ser 3000, hasta lallegada de las no contributivas.
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tante, sobre todo si se tiene en cuenta que la LISMI no estaba sufi-
cientemente implantada.

Sobre 14.926 personas, 3.239 superaban los 41 afos, dandose la
mayor caida de tasas a partir de los sesenta afos, es decir, en las
generaciones anteriores a la guerra civil, que por las condiciones de
vida adversas, y sin algunos descubrimientos médicos como la peni-
cilina, eralégico que no fuesen excesivoslos efectivos restantes.

Los programas de vacaciones, Viajes y campamentos
de la Generalitat Valenciana

En d afo 1994, en la memoria de las plazas de las vacaciones y
campamentos de la Ceneralitat Valenciana, establecimos la
siguiente piramide de edad:

Sobre un total de 1.326 plazas realizadas, 288 usuarios con
retraso mental superan los 40 afos de edad, es decir un 22%.

PIRAMIDE DI+ DADES CAMPAMENTOS VERANG 1994

10114
18101 BHOMBRES

BMUJERES

1920724

1930/34

1940/44

1950/54

ANO DE NACIMIENTO

1960/64

1970774

1980/84

1990/94

175 -150 -125 -100 -75 -50 -25 0 25 50 75 100
NUMERO DE PLAZAS SEGUN LA CONDICION DEL SEXO
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Proporcion por edades 1994

Siete afios después (verano de 2001), la piramide de edad, con un
aumento de mas de 500 usuarios, es decir d 40%, es lasiguiente:

DISTRIBUCION TOTAL POR EDADES ANO 1994

>=60 50 a 59
2% 5%

40 a 49

20229 4
36% 30a39

27%

Los separados de la tartacorrespondena los grupos de envejecimiento

PIRAMIDE DE EDADES DE LAS PLAZAS VACACIONES 2001

200 150 100 -50 0 50 100 150
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En esta pirdmide observamos que sobre 1.900 usuarios de las
vacacionesde verano, € 30%, es decir, 567 son personas mayores
de cuarenta afnos. S6lod 2,7% delos usuarios es mayor de 60 afios,
pero dado que este servicio no esta concebido para gente mayor no
es extraio que aln nos parezca una cantidad importante. Debe
observarsecomo un servicio concebido, en un principio, paragente
relativamente joven. La proporciéon de gente que supera los cua
renta crece muy rapidamente pasando del 21,8% al 30%.

La pregunta clave ante esta poblacion tan mayor es saber qué
tipo de tratamiento se le da. Lo lamentable en estos casos es que
se ofrece "café para todos'. Dicho de otra forma, se mezclan
adultos con adolescentesy se preparan actividades unitarias para
todos.

Debe observarse que en las dos piramides de usuarios, por cada
mujer hay dos hombres. Todas | as estadisti cas sobre poblacién con
retraso mental dan resultados similares. La "Encuesta Naciona
sobre Discapacidades, Deficienciasy Minusvdias' del afo 1987,
cuando da cifras sobre las discapacidades psiquicas obtiene resul-
tados similares. Con respecto a nuestras piramides esto viene a ser
un signo de la buena implantacion del servicio.

La realidad de ASPRONA

La realidad de una asociacion con méas de 1.100 usuarios. ASPRO-
NA, tras cuarentay un afos de historia es normal que también tenga
un sector de la poblacion que ha enveiecido mucho. La permanencia
y fiddidad delosusuariosha hecho que ASFRONA tengaun grupo de
usuarios de edad avanzada. Esto que podria ser considerado como
una ventgja se habia convertido en algunos serviciosen una dificul-
tad, pues disuadian alos padres de traer a chicos relativamentejéve
nes a identificar la Asociacion como un lugar para los adultos. Uno
de los esfuerzos de la Asociacion en este momento es hacer ver que
tenemos serviciosespecificossegln las edades.
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PIRAMIDE DE EDAD DE LOS USUARIOS DE ASPRONA ano 1999

:L

g

~ [mvaRoNES
{mwugres

GRUPOS DE EDAD

EFECTIVOS

Si la edad de nuestros usuarios ha crecido quiere decir que la
edad de los padres o tutores también. La piramide de los padres
o tutores, socios de ASPRONA del afio 1999 nos muestra como
los efectivos que superan la barrera de la jubilacion son la gran
mayoria, lo cual no es mas que una consecuencia légica de, por
una parte, d envejecimiento de la persona con retraso mental,
pues sus padres o tutores necesariamente deben superar o igua
lar su edad.
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PIRAMIDE DE EDAD DE LOS PADRES O TUTORES SOCIOS DE ASPRONA ANO 1999

EDADES

50
EFECTIVOS

Esto nos hace contemplar que el ambiente que rodea a la perso-
nacon retraso mental que envejece es culturalmente un entorno de
envejecimiento, donde los planteamientos, |as reflexiones, etc., tie-
nen un cierto tinte de decrepitud.

2. PROGRAMA DE ATENCION A PERSONAS CON RETRASO
MENTAL QUE ENVEJECEN Y A SUS FAMILIAS

Hace dos afios, celebramos unas jornadas nacionales bajo € titu-
lo "La persona con retraso mental que envejece” con motivo del cua-
renta aniversario de ASPRONA, la primera asociacion que se cred en
Espafia con € objeto de atender alas personas con retraso mental. A
partir de este momento comenzamos un trabajo de reflexién e inter-
vencion en nuestra entidad, que a continuacion se detalla.
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2.1 Primerospasos

El primer principio que tuvimos claro desde d inicio, era que
todas nuestras reflexiones tenian que llegar a los distintos departa-
mentos de la entidad, que éste era un trabajo a largo plazo, y que
ademas se deberia seguir profundizando e implicando a todos los
profesionales. Para ello nos reunimos un equipo técnico, compues-
to por un miembro de cada servicio (Empleo, Formacién Laboral,
Trabajo Social, Ocio, Viviendas Tuteladas...) y conjuntamente pla-
nificamos unas sesiones de trabajo, sin una finalidad demasiado
clara de qué queriamos conseguir. La primerareunion consistio en
hablar de qué es @ envejecimiento, como afectaba éste a nuestras
propias familias, e incluso a los profesionales del equipo. Poste-
riormente, estuvimos analizando cada técnico desde su departa-
mento cdmo se estaba "teniendo en cuenta" € proceso de "hacerse
mayor" de las personas con retraso mental y por supuesto de sus
familias. De este gjercicio salieron unas lineas de trabajo que nos
iban indicando por donde debiamos actuar.

— ¢Qué necesidades tienen las personas con retraso mental y
sus familias "mayores"?

— ¢Estamos aplicando |os apoyos necesarios para estos clientes?

— (Somos conscientes como profesionales de lo que implica
tener un nimero tan elevado de clientes mayores?

— ¢Por qué muchos de nuestros asociados "mayores’ dejan de
participar en determinadas actividades?

— ¢Qué sucede con las familias cuyos padres tienen edades
muy avanzadas? ;Qué necesidades tienen? (Estan cubiertas?

— Menos relaciones sociales. Mayor aislamiento.
— Menos participacion en las actividades de la entidad.
— Dificultad en los desplazamientos.

— Dificultad en la comprension de notas informativas, circula
res, tripticos...
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— jEmpiezan afaltar las fuerzas!

— (Hastadénde lasemergenciasdelafamilia?¢Nos piden solu-
ciones magicas?

— (CbOmo nos manejamos con |os enganches emocional es?
— ¢Y d futuro? Enfrentarse a tomar una decision.

— El relevo de los hermanos.

— Dudos. (Alguien les ha explicado algo sobre la muerte?

Hicimos un andlisis desordenado pero exhaustivo sobre estos
aspectosy empezamos a realizar una autocritica de nuestro traba-
jo. Por supuesto que todos estos aspectos los habiamos detectado,
pero quizas no los habiamos tratado de una manera tan concretay
concedido laimportancia y consideracion que claramente tenian.

2.2. Andlidgsorganizacional de la propia entidad

Llegamos a un consenso sobre la siguiente metodologia de tra-
bgjo:
* Deteccion de sefiales de envejecimiento e intervencion

Objetivo: conocimiento del problema.

Fin: paiar € problema

Medios. técnicas de ajuste/sentido comun, l6gica en las inter-
venciones.

Vamos a detallar algunos g emplos préacticos que fuimos apli-
cando en cada departamento.

EQUIPO DE VIVIENDAS TUTELADAS

A travésdela practicadiariay con técnicascomo la observacion
directa, conocimos y detectamos alguno de los indicadores del
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enve ecimiento. Hay veces que las sefiales no se muestran tan cla-
ras y se manifiestan por medio de aspectos como lafalta de apeti-
to, suefio alterado, problemas de conducta, aumento de visitas a
meédico etc.

A continuacion vamos a exponer algunos g empl os practicos.

¢ Vida en € hogar (Tareas domésticas):

El lunes se hace un reparto delastareas domésticasdelavivien-
da, cada persona es responsable de una durante toda la semana.
Anteriormentese realizaba una vez ala semanalalimpiezapero se
observé que se cansaban mucho (sin contar d anadido de la pere-
za habitual).

= Propuesta de actuacion: En vez deredlizar las tareas un diaa
la semana se espaciaron en dos o tres dias, la frecuencia se
marcé dependiendo del cliente, cada persona tiene un ritmo
diferente y hay quetratar de gjustar latareaalanaturaleza de
la propia persona.

e Salud y seguridad:

La salud adquiere especial relevanciaen € funcionamiento de la
persona, por lo queesimportantetener en cuentadiferentesaspectos.

Alimentacion: puede ser que hasta entonces, no haya llevado
una alimentacion muy saludable porque quizés resulte mas apeti-
toso comer unas patatas fritas que hervidas. Mientrasse es "joven”
puede no ocasionar ningun inconveniente, pero cuando nos hace-
Mos "mayores’ empiezan a aparecer en nuestro vocabulario pala
bras como: colesterol, hipertension, azlcar... Los clientes de las
viviendas, por supuesto, no estan exentos de estos problemas, por
tanto en esta etapa de la vida, es no ya aconsejable sino necesario
seguir una dieta equilibrada. La aplicacion de estas sanas costum-
bres habitualmente no es una tarea f&cil.
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w Propuesta de actuacion: ajustar menus. El pescado no cuen-
ta entre los alimentos favoritos, por tanto, la solucion no es
borrarlo de la lista, sino que se optd por adaptar una receta
de "pollo a la cerveza' que contaba con muchos seguidores
pero con pescado. Otras ideas fueron:

— Variedad de menus atractivos, segun € gusto de los
miembros de la vivienda

— Cadauno cocina € plato "saludable" que mas controla.

— Organizar la semana cultural de alimentacion sana, con
premios incluidos alos que mejor cocinen alimentos die-
téticos y nutritivos etc.

EMPLEO

En & empleo necesitamos continuamente estar observando la
interrelacion del trabajador con la tarea, herramienta y puesto de
trabajo. Ello nos permite detectar pequefios pasos mal realizados,
gestos profesionales incorrectos, habitos mal adquiridos o no pro-
piciosala accion productiva del momento.

Con la observaciéon obtenemos € porqué. Cuando sabemos la
causa de algo, podemos incidir en ellay hacer € gjuste o la accién
propicia

S en d ambito de empleo con trabajadores con retraso mental
estamos acostumbrados a realizar |0 expuesto anteriormente, cuando
tenemosun trabajador que entra en un proceso de enve ecimientono
vamosa tener que actuar de formadiferente. Cualquier sefial de enve-
jecimiento que afectaa la produccion sera detectaday una vez obser-
vada actuaremos como ya estamos habituados, es decir, paliando €
problemacon gjustes técnicosy con ldgica o sentido comun.

= Propuesta de actuacion: si tenemos un trabajador que esta
perdiendo reflgjosy cuando se acerca a la maquina de pro-
duccion no hade entrar en e campo de accion de ésta, pode-

250



mos ponerle un tope en & suelo para que su pie detecte €
lugar de frenar su movimiento; con ello, estamos trabajando
con una sensacion cinestésica burda para que pueda seguir
realizando su trabajo correctamente.

OCIO Y VIDA SOCIAL.

La primera modificacion que realizamos fue € cambio de nom-
bre del club de ocio denominado Club Juvenil "Llum", ya que €
numero de participantes mayores de treinta afos era superior al
60%, superando algunos clientes la edad de sesenta afios.

Seguidamente iniciamosunos talleres de trabajo con los encarga
dos ddl Club de Ocio, para la realizacion de actividades adaptadas a
las personas con retraso mental que envejecen,y seguimientode pau-
tas de actuacion adecuadas. A continuacion realizamos distintas
acciones formativas a voluntariosen materia de envejecimiento.

Algunas pautas de actuaci 6n gue consi deramosimportantes fue-
ron las siguientes:

— Grupos reducidos

— Actividades mas adaptadas a nivel - edad.

— Respeto al ritmo e intereses.

— Tramitacion Tarjetas Pensionistas de EM.T.

— Deportes adaptados.

Otro aspecto que intentamos introducir fue la participacién de

voluntarios "mayores’, ya que por afinidad pueden comprender
mejor |as necesidades de este colectivo.

Ejemplo de nuevas alternativas de ocio:

Una familia nos plantea que su hermana no puede asistir a un
campamento de verano porque € ritmo que se llevano es adecua-
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do para €la, ya que ha sufrido un gran deterioro estos ultimos
anos.

Nas proponen ceder su apartamento en la playa durante quince
dias, para que desde |a asociacion organicemos una estancia para
su hermanay un grupo de personas con retraso mental con carac-
teristicas similares. En un primer momento se contacté con clien-
tes mayores, algunos de los cuales habian degjado de hacer viges
por diferentes motivos.

Sevidtad apartamento y losrecursosde alrededor y se elaboraun
proyecto adaptado a las necesidades de los participantes. Se decide
que por € tipo derecurso asi como por d colectivoa quevadirigido,
e grupo hade ser reducido (seisclientes) y disponer de unaratio més
elevada de lo habitual de monitores/participantes. Se realiza un ras-
treo de los recursos sanitarios cercanos dadas las condiciones de
salud de los beneficiarios, y se cuidan especialmente los aspectos
nutricional es, elabordndose menus saludablesy equilibrados.

En cuanto a las actividades programadas, destacar la importancia
de que fuesen individualizadasy adaptadas a la edad de los usuarios.

GRUPOS DE APOYO FAMILIAR

Analizando la realidad de nuestra asociacion se detectd que la
participacion de los hermanos en & funcionamiento de la misma
era relativamente baja, dato que resulta paraddjico puesto que €
peso que ellosvan atener en @ proyecto futuro del hermano disca-
pacitado sera alto.

El primer paso fue reflexionar sobre los métodos que utilizéba
mos para implicar a los hermanos en los distintos servicios.

Actuaciones:

* Pedimos la estrecha colaboracién de cuatro hermanos para
que redactaran una carta al resto de hermanos invitandolesa
participar en las sesionesdel grupo.
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e Una vez constituido d grupo llevamos a cabo sesiones con-
juntas con los grupos de padres en las que ambos debatian
respecto a sus distintas impresiones sobre la implicacion en
d futuro de la persona con retraso mental. ¢Qué necesitan
los hermanos?, ¢qué les piden a los padres?, ¢qué piden los
padres a los hermanos sin discapacidad?, etc.

¢ Organizamos sesiones especificas para hermanos con la ase-
sora juridica paratratar € tema de incapacitacion y tutela.

COMUNICACION

Desde los distintos departamentos fuimos analizando aspectos
que podian afectar a la escasa participacion en genera de los
socios. Uno de los puntos a mejorar fue la manera de transmitir la
informacion por medio de circulares, tripticos etc. De este modo
nos planteamos adaptar mucho mas|aformade comunicar, depen-
diendo del receptor a travésde cartas mas sencillas, sin demasiada
informacion, resaltando |os aspectos mas importantesy utilizando
un lenguaje coloquial con pocos tecnicismos.

Ejemplo: con motivo de laaperturade una de las viviendas tute-
ladas en e afio 96, se mand6 una circular alos socios en la que se
informaba en qué consistiad recurso. Textua mente se decia:

"...Laviviendatutelada es un hogar funcional, de dimensio-
nes reducidas, en € que conviven en una vivienda normalizada
algunas personas autosuficientes en régimen parcia mente auto-
gestionado..."

Para € gjercicio 2001 se abrieron dos nuevas viviendas. En esta
ocasi6n se confecciond un tnptico con un giro en latransmision de
lainformacion:

"...d tienes ganas de independizarte, te apetece compartir tu
casay quieresdisfrutar delas ventgjasde vivir en Vaencia, igual
te interesan las Viviendas Tuteladas de ASPRONA".
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Afadimos ademés frases ilustrativas y fotos de los clientesy de
sus familias:

“ Si vivieraen una residenciatendria las cosas hechas, pero
alo mgor no tendria tanta libertad" (Luis)

"Para mi ha sido una solucién porque cada vez tengo menos
energiay mi hijo cadavez més...” (Raquel, madre de Luis)

2.3 El envg ecimientode la persona con retraso mental

El proceso de envegjecimiento de la persona con retraso mental
essimilar al del resto de personas y presenta sintomas parecidos.
pérdida de memoria, lentitud y torpeza al realizar actividadesdia
rias, pérdida de visiéon y audicion, problemas de salud, etc. De ahi
la importancia de tratar a cada persona en funcion de su edad
cronoldgica, observandola y respetando su ritmo, gustos y elec-
ciones. Las personas mayores en general y las personas con retra-
so mental mayores en particular, suelen cansarse con mas facili-
dad, se vuelven més lentas y a menudo cambian sus gustos y
preferencias en lo que a las actividades se refiere. Es fundamen-
tal respetar este ritmo mas lento (tardan mas tiempo que antes
para hacer las mismas cosas) y seguir fomentando y respetando
su capacidad de eleccion.

Otro aspecto a destacar esla mayor dificultad que presentan las
personas mayores respecto a las jovenes para asimilar los cambios,
por lo que en la medidaen que se pueda hay que trabajar en entor-
nos conocidos por d cliente, evitando los cambios bruscos y €
desarraigo de su entorno o, en caso de ser inevitables dichos cam-
bios, prepararlos de forma progresiva.

Como particularidad hay que destacar que las personas con
retraso mental suelen enveecer antes y mas deprisa. Para autores
como Janicki, los efectos biolégicos, psicoldgicos y sociales del
envej ecimiento pueden aparecer en las personas con retraso men-
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tal antes que en las no retrasadas, en algunos casos como € sin-
drome de Down puede ser entre los treintay cuarenta afos, pero la
edad en que suele aparecer generalmente es a partir delos cuaren-
tay cinco afios’.

Al llegar a una edad avanzada, las personas con retraso mental
tienen las mismas necesidades que € resto de la poblacion. A con-
tinuacion exponemos algunas de ellas:

¢ Reconocimientode su identidad personal.

* Libertad de accion y de eleccion en la medida de sus posibili-
dades.

e Contactos sociales con la familia, los amigos y circulos mas
amplios.

e Ocasiones para realizar actividades.
* Respeto ala vida privada, ala eleccion del entorno personal.

* Constante preocupacion de que se les asegure una calidad de
vida satisfactoria.

No existe una forma Unica o una situacion unica. Cada uno enve-
jece en funcion de su dotaci On genética, de sus habitosde vida méas o
menos saludables, a lo que se afade la vulnerabilidad a las enferme-
dades. Ademés de esto, hay que destacar la importancia del entorno:
nos hemos encontrado con personas con retraso mental bastante
jovenes (30 aflos 0 menos) con padres mayoresy escasaso nulasrela
ciones sociaes fuera del nucleo familiar, que presentan sintomas de
envgecimiento y comportamientos "enveecidos' probablemente
muy influenciadospor d entorno de gente mayor con laque conviven.

A partir de nuestro trabajo hemos detectado dos aspectos que
han Ilamado nuestra atencién en lo referente a las personas con

5> Simposio Internacional sobre € envejecimiento y deficiencia mental.
FEAPS. (Publicado por € "Rea Patronato de Prevenciony de Atencién a
Personas con Minusvalia" edicion privada) Madrid 1987.
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retraso mental que envejecen: lafaltadeimagen de si mismoscomo
adultos (incluso en edades avanzadasy en personas con un alto
nivel de autonomia) y la escasa posibilidad de decision sobre su
propio futuro.

En d proceso de envegecimiento ademéas de enfrentarse a un
deterioro fisicoy psiquico, hay que afadir otras circunstanciasfun-
damental escomo son la pérdidade |os padres, |a posible tutel a por
parte de hermanos u otros familiares, y probablementea un cam-
bio de hogar o ingreso en un centro residencial o similar, a menu-
do dificiles de "digerir" tanto por la persona con retraso mental
como por sus familiares.

En ocasiones los familiares, en un intento de protegerlay evi-
tarle sufrimiento, le impiden la vivencia de todas aquell assituacio-
nesrelacionadas con la enfermedad, |a muerte de familiareso ami-
gos etc., llegando incluso a ocultarle la verdad " para que no sufra’".
De este modo no solo se le impide a la persona con retraso mental
la oportunidad de madurar emocionalmente y "hacerse mayor"
sino que ademés se le perjudica abocandolaa un cambio brusco y
drastico en d momento que los padresfallecen.

Existen muchos casos ademas en los quel as personascon retra-
so mental no son consultadas ala hora de tomar decisionesrel ati-
vas al futuro; con quien viviran, quién sera su tutor, etc. Esta situa-
cion seagravapor lafaltadeindicadoresquela personacon retraso
mental tiene respecto a su propio proceso de adultez y enveeci-
miento (relacion de pareja, adquisicion de un empleo, paternidad,
muerte de abuelos y padres, etc.). A dlo hay que anadir ciertos
entornos en los que no se les permite funcionar como personas
adultas con capacidad de elecciony control de sus propias vidas.

De todo lo expuesto, y del resultado de nuestro trabajo con per-
sonas con retraso mental que enve ecen destacamos tres aspectos:

— Lanecesidad de degjarles crecer, y sufrir como elemento fun-
damental para su desarrollo emocional como adultos, no
ocultdndoles o engafiandol es sobre las situaciones de enfer-
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medad, muerte, etc., sino preparando y apoyando a cada uno
en funcion de sus posibilidades (hablar del tema, que nos
acomparien a visitar un familiar enfermo, etc.)

— Informarles de forma que lo comprendan sobre su futuro y
preguntarles sobre 1o que elos desean (¢con quién quieres
vivir? Etc.)

— Prepararlesparad futuro no sdloanive legd sino también evi-
tando | as dependenciasexcesivasde ciertosfamiliares, y fomen-
tando las relacionescon personas gjenasd nucleo familiar.

24 Como afecta el envgecimiento de la persona con retraso
mental a su familia

A grandes rasgos, en esta etapa de la vida a igua que en otras
se observan diferencias en cuanto a la forma en que las familias
asumen su propiarealidad. No obstante, hay una serie de aspectos
comunes que a continuacion detallamos:

Debido ala edad avanzada delos padres, las fuerzas para seguir
luchando y atendiendo a la persona con retraso mental se van ago-
tando, la viudedad supone a menudo la pérdida de un conyuge con
d que compartir las responsabilidades, y |la dependencia de una
pension disminuye en ocasiones las posibilidades de recurrir a
ayuda profesional.

El propio envejecimiento de los padres provoca problemas de
salud y merma las fuerzas. Muchos padres son conscientesde que
sus hijos necesitan mas actividad de la que dllos directamente pue-
den ofrecerles, y de que cada dia les cuesta mas seguir cargando
con € peso de las responsabilidades derivadas de la atencion a una
persona con retraso mental. A su vez, cuanto mas extensas son las
necesidadesde apoyo del hijo/a, mas conscientesson |os padres de
que les supone cada dia mas esfuerzo atenderlo en solitario, inclu-
so en las actividades mas comunes de la vida diaria como las tare-
as de aseo, vestido, desplazamientos, etc.
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Es importante destacar que s bien algunos padres son muy
conscientesde su propio proceso de envejecimiento y de las reper-
cusiones del mismo, otros lo aceptan con dificultad no sintiéndose
identificados con € concepto de "padres mayores' pese a su evi-
dente edad cronol gica. I nevitablementela aceptacion de la propia
veez, lleva aparejadas muchas cuestionesdificilesde asumir como
son la angustia por la cercania de la propia muerte, € sentimiento
de culpabilidad por "abandonar" al hijo discapacitado, las dudas
respecto a qué pasara cuando ya no estén, o la necesidad inminen-
te de plantearse & espinoso tema del futuro.

En lo referentea los hermanos es preciso comentar que a medida
quelos padres se van haciendo mayores, se va descubriendola postu-
ray d grado de implicacion que los hermanos/as estan dispuestosa
asumir de cara d futuro. Evidentemented abanico de posibilidades
esinfinito, desde los hermanosque no estan dispuestosa aceptar nin-
guna responsabilidad hasta aquellos dispuestos a encargarse de la
tutelaeinclusod cuidado de la personacon discapacidad.

2.5 Deteccion e intervencion en clientesen situacion
de riesgo de exclusién social

A lolargo dd primer afo de puesta en marcha del programa, se
observé la dificultad de detectar y apoyar a determinadas familias
con las siguientes caracteristicas. progenitores muy mayores, con
un hijo/a con retraso mental (habitualmente con necesidades de
apoyo extensas o generalizadas) asu cargo, y con escasao nulavin-
culacioén a los distintos subsistemas de Bienestar Social.

Estas familias se encuentran aisladas, sin relaciones sociales
fuera del nucleo familiar, y no se benefician practicamente de nin-
gun recurso comunitario o especifico. Entre los posibles motivosde
esta situacion se encuentran: € desconocimiento o la dificultad de
acceso a lainformacién, la inadecuacion de | os recursos existentes
a las caracteristicas de la familia, y la dificultad de aceptacion de
ayudaexterna. Se trata de familias con unos patrones de funciona-
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miento "rigido" y con muchas dificultades de asumir cambios.
Dado lo expuesto se concluye que se trata de personas con un grave
riesgo de exclusion social, con las cuales tanto la deteccion, como
e acceso y la intervencion resultan muy dificultosas.

Al no estar estas familias dentro del "circuito” de recursos de
atencion a personas con retraso mental, la via de acceso a ellas ha
sido ladifusion del programa y la coordinacion entre ASPRONA y
los Centros Municipalesde Servicios Sociales ya que ésta esla prin-
cipa via para llegar a los casos menos accesibles. Estas familias
presentan unas necesidades de apoyo que van mas alla de la aten-
cion a hijo/a discapacitado/a, como son las derivadas tanto de la
avanzada edad de los padres (dificultadesde movilidad, de reaiza-
cion de las actividades de la vida diaria, problemas de salud,
demencia, etc.), como del aislamiento social que padecen. Por €llo,
resulta imprescindible la estrecha colaboracion con los diferentes
subsistemas de Bienestar Social (sanidad, serviciossociales, educa-
cion, ocio, etc.) y especia mente con los Centros de Servicios Socia
les Generales.

Este trabajo en red es imprescindible para proporcionar la aten-
cion integral que estas familias requieren, posibilitando su perma-
nenciaen € entorno con unos nivelesadecuados de calidad de vida,
y evitando o retrasando en la medida de lo posible d desarraigo
derivado del internamiento en un centro residencial.
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2.6. DIAGRAMA DE ACTUACION DEL PROGRAMA
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7. CONCLUSIONES

Una de las finalidades ddl proyecto es que las conclusiones de
ese trabajo lleguen a todos los agentesimplicadosen la atencion de
las personas con retraso mental (familias, personas con retraso
mental, voluntarios, profesionales...). Consideramos que nuestra
labor no esta concluida, sino en continuo proceso de mejoray evo-
lucién, por 1o que una parte fundamental de este proceso eslaexis
tencia de foros en los que pueda tratarse esta cuestion y seguir
avanzando. A lo largo de estos afios hemos detectado unainquietud
creciente en este sentido, y ha sido frecuente la demanda de infor-
macion sobre d programa. Como reflexiones finales nos parece
importante resaltar:

L as personas mayorescon discapacidad tienen las mismas nece-
sidades que d resto de la gente mayor, aunque pueden necesitar
Mas apoyos.

Es necesarioincidir méas en la preparacion del futuro delas per-
sonas con retraso mental, haciéndoles més participes de su propio
proceso en la medida delo posible.

Hay que avanzar en la eliminacion de la concepcion de la perso-
na con retraso mental como nifio, permitiéndole desarrollarse
como persona adulta, y en su caso "mayor".

No se requiere en todos |os casos crear NUevos Servicios, Sino
modificar los existentes, y gjustarlos a |l as necesidades de |l as perso-
nas con retraso mental que envejecen.

El desplazamiento hasta los servicios suele ser una dificultad
que adquiere relevancia, y ha de ser un factor que no debe obviar-
se ala hora de planificar cualquier actuacion.

Esta etapa es especialmente dificil para las familias, por lo
que resulta imprescindible proporcionarles un apoyo emocional,
legal, de recursos, etc., que disminuyad estrésquetodo esto con-
lleva
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Epilogo

No por topicadea de ser verdad: "d poder llegar a envejecer es
la Unica forma de poder vivir muchos afos". Quizala frase podria
ser distinta si afiadimos dos adjetivos a "envejecer™, como "digna’
y "felizmente", o sea, con contenido y calidad de vida. EI como con-
seguir que la persona con retraso mental lo logre puede depender
de alguna forma de nuestra seriedad y profesionalidad en este
empefio, pero también de nuestra capacidad de introspeccion con
respecto alaveez. "El enveecer no es algo que ocurre alos demas,
alos otros, sino que es un proceso que esta en cada uno de noso-
trosy a que hemosde prepararnos para desarrollarlodignay feliz-
mente".

Queremosterminar con una frase encontrada en unawebsitede
una revistalatinoamericana

"Sedebe envejecer con alegriaeilusion descubriendolabelle-
za del cuerpo plateado propio o geno”.
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