IX Jornadas Cientificas Internacionales de Investigacion sobre Personas con Discapacidad
Libro de Actas en CD

pLrsonas con discopOcidod

Practicas Profesionales
E;Drganlzacmnales.

asadas en la evidencia
1
F

Adultez Consciente: Un Programa de Envejecimiento Activo para
personas en situacion de discapacidad intelectual

Conscious Adulthood: An Active Ageing Program for persons in
situation of Intellectual Disabilities

Patricia Gonzalez Salvo, Corporacion COOCENDE,
envejecimientoactivocoocende@gmail.com

Maximiliano Gaete Espina, Corporacion COOCENDE,
envejecimientoactivocoocende@gmail.com

Resumen

El programa a usuarios adultos en situacion de discapacidad intelectual (PsDI) en la Corporacion COOCENDE,
Chile, disefiado para 18 personas cuyas edades fluctuan entre 35 y 57 afios que se desempefian en talleres
laborales, se plantea en relacion a la mantencion de capacidades desarrolladas, preservando niveles de
autonomia, previniendo el deterioro y de la necesidad de transformar el formato escolarizado hacia uno que
rescate-reconozca sus demandas de construccion de identidad “adulta”. Esto a partir de sus relatos de
disconformidad con el escenario institucional. Durante la puesta en marcha del programa se han ido
reestructurando los objetivos desde un enfoque inicial paliativo de mantencion de funcionalidad hacia el re-
significar el proceso de adultez, desde la transicion de visiones estereotipadas de los profesionales hacia la
co-construccion con los propios usuarios. Por otra parte, se evidencian variables en torno a las relaciones
intergeneracionales con sus familias: envejecimiento y deterioro de cuidadores directos, disminucion y
transformacion de recursos, redes de apoyo y percepcion de incertidumbre respecto al futuro. Asi se concluye
que los usuarios deben capacitarse y responsabilizarse de su autocuidado, autoconcepto y percepcion de
autoeficacia. Bajo la hipdtesis que la calidad de vida en esta etapa del ciclo vital requiere desarrollar una
identidad adulta que derribe la concepcion del “nifio eterno”, transformando sus dominios de existencia a
partir del reconocimiento de sus expectativas personales y perfeccionando herramientas que les permita
tomar decisiones propias de su actual y futura etapa de vida: “Soy adulto... Soy responsable de mi mismo...
Soy mi propio cuidador”.

Palabras clave: calidad de vida, discapacidad intelectual, envejecimiento activo, adultez consciente, adulto
mayor.

Abstract

The program to adult users in situation of intellectual disability (PsDI) in the Corporation COOCENDE,
designed for 18 persons whose ages fluctuate between 35 and 57 years that get out of a jam themselves in
labor workshops, appears in relation to the maintenance of developed capacities, preserving levels of
autonomy, preparing the deterioration and of the need to transform the format enrolled in school towards
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one that rescue recognizes his demands of construction of "adult" identity. This from his statements of non-
conformity with the institutional scene. During the putting in march of the program the aims have been
restructured from an initial palliative approach of maintenance of functionality towards to re-mean the
process of adulthood, from the transition of visions stereotyped of the professionals towards the co-
construction with the own users. On the other hand, variables are demonstrated concerning the
intergenerational relations by his families: aging and deterioration of direct keepers, decrease and
transformation of resources, networks of support and perception of uncertainty with regard to the future.
This way one concludes that the users must qualify and to take responsibility of his self-care, self-concept and
perception of self-efficiency. Under the hypothesis that the quality of life in this stage of the vital cycle needs
to develop an adult identity that knocks down the conception of the " eternal child ", transforming his
domains of existence from the recognition of his personal expectations and perfecting tools that it allows
them to take own decisions of his current and future stage of life: "I Am adult ... | Am responsible for me self
... |Am my own keeper."

Keywords: quality of life, intellectual disabilities, active ageing, conscious adulthood, older adults.

1. En toda historia existe un problema

En los tiempos actuales, en la sociedad occidental, la vejez plantea una paradoja: La
longevidad ha marcado un gran logro del desarrollo médico, econdmico y social, asi la
vejez no representa un sindbnimo de muerte vital, pero que podria representar una
anulacién social si se mantienen politicas de exclusién y discriminaciéon por la edad.
(Osorio, 2006).

Si consultamos antecedentes cuantitativos sobre el proceso de envejecimiento de la
poblacion Chilena, la proporcion de adultos mayores alcanza el 15,6% del total de
poblacién nacional (SENAMA, 2013) y se proyecta que para el afio 2050 la poblacién de
adultos sobre los 60 afios llegaria casi al 30% del total pais (Boreal, 2011). En el caso del
adulto y adulto mayor con discapacidad mental en Chile segun la Encuesta de
Caracterizacion Socioeconémica-CASEN (2011) las personas con discapacidad mental
(PcDM) del tramo entre 30 y 59 afos representan el 36,5% del total nacional (segun ese
indicador) y, sumando a la poblacién mayor a 60 afos, alcanzan el 62.7% del total con esta
condicidn. Para el indicador del total de PcDM se consideraron personas con discapacidad
intelectual, personas con discapacidad psiquica y personas con ambas discapacidades (ver
Cuadro 1). Aun asi es preciso sefialar que solo las personas en situacién de discapacidad
intelectual representan el 63% del total de PcDM en Chile (CASEN, 2011 en Observatorio
de Derechos Humanos de las Personas con Discapacidad Mental, 2014).

ISBN: 978-84-606-6434-5 2



IX Jornadas Cientificas Internacionales de Investigacion sobre Personas con Discapacidad
Libro de Actas en CD

Indicador Medida Afio/Fuente | Resultado
Total de PcDM y N2 de PcDM (mide psiquica e 2011 239.715 PcDM
porcentaje de la intelectual con instrumento de CASEN (3) (corresponde al 1,39% de
poblacién chilena mediana sensibilidad) la poblacion chilena total
del 2011)

Distribucién porcentual N2 de PcDM de 0-17 afios / N2 total 2011 0-17 afios: 20,1%
de PcDM de PcDM X 100 CASEN (3)

N2 de PcDM de 18-29 afios / N2 total 18-29 afios: 17,2%

de PcDM X 100

N2 de PcDM de 30-59 afios / N2 total 30-59 afios: 36,5 %
de PcDM X 100

N2 de PcDM de 60 y mas afios / N@ 60y mas: 26,3%
total de PcDM X 100

Distribucién porcentual N2 de PcDM con discapacidad 2011 Intelectual: 62,0%
de PcDM segun tipo de intelectual/ N2 total de PcDM X 100 CASEN (3)
discapacidad
N2 de PcDM con discapacidad

psiquica/ Psiquica: 32,5%

Ne total de PcDM X 100

N2 de PcDM con ambas Ambas discapacidades:
discapacidades mentales / N2 total de 4,5%
PcDM X 100

Cuadro 1: “Prevalencia de la Discapacidad Mental en Chile” (adaptado)

(Fuente: Observatorio de Derechos Humanos de las Personas con Discapacidad Mental, 2014).

La discriminacion y exclusion de este grupo etario en la sociedad actual (sin distincidn
entre personas con y sin discapacidad intelectual) se evidencia en la medida en que se
deja arbitrariamente a estas personas sin roles definidos y sin participacion social activa,
margindndolos de la actividad y esfera publica. Los papeles asignados corresponden solo
a su participacion a la esfera privada- familiar, permaneciendo sin compromiso y
responsabilidad, desapareciendo su estatus de individuo social. (Osorio, 2006, Miranda,
2013). Y la problematica se acrecienta aun mas para las PsDI y su contexto: “La ausencia
en nuestro pais de politicas publicas integrales especificas para la discapacidad intelectual
(...) que respondan adecuadamente a las necesidades de las personas en esta situacion y
que permitan el pleno ejercicio de sus derechos en nuestra sociedad, se debe en gran parte
a que se visualizan estas situaciones como excepcionales, sin dimensionar el alto numero
de personas y familias que se encuentran afectadas por ellas” (Observatorio de Derechos
Humanos de las Personas con Discapacidad Mental , 2014, p. 16)

Se hace urgente entonces establecer acciones que reconozcan y atiendan las necesidades
frente al actual escenario de la poblacién adulta de nuestro pais, y especificamente
enfrentar aquellas relacionadas con el adulto y adulto mayor en situacién de discapacidad
intelectual. En los siguientes pdrrafos narraremos nuestra experiencia en la

ISBN: 978-84-606-6434-5 3




IX Jornadas Cientificas Internacionales de Investigacion sobre Personas con Discapacidad
Libro de Actas en CD

implementacion de un programa focalizado en el ejercicio multidisciplinar con usuarios
adultos y adultos mayores en situacién de discapacidad intelectual de la Corporacién
Coocende, institucion sin fines de lucro dedicada al trabajo con PsDI en las areas de
educacion especial, talleres laborales protegidos e inclusidn socio-laboral.

Invitamos al lector a considerar los antecedentes sefalados a continuacidn en el marco de
nuestra experiencia profesional. Nuestra Historia. Y en efecto, como toda historia,
narraremos el origen, desarrollo y conclusidn de nuestro actuar dando paso a la discusion,
la autocritica y la proyeccion.

2. Reflexionar. Actuar (teoria, propuesta y ejecucion).

El Programa de envejecimiento activo para PsDI (de ahora en adelante P-EA) no fue
concebido antojadizamente. Hubo eventos determinantes que mencionaremos para
contextualizar el planteamiento y la toma de decisiones. El primero de ellos es la
asistencia de un miembro de nuestro equipo al lll Congreso iberoamericano de Sindrome
de Down en Monterrey México. En esa oportunidad la ponencia de Gonzalo Berzosa
llamada “Envejecer Activo: Garantia de Bienestar Personal y de Inclusién Social” (2013)
impulso la idea de implementar en Coocende un programa enfocado a nuestros usuarios
de mas avanzada edad, considerando un marco tedrico preciso. “La discapacidad no
significa una minoria de edad permanente” (Berzosa, 2013). Se generaron entonces
instancias de discusidén y conversacion entre el equipo y familia en base a los conceptos de
Envejecimiento Activo, Adulto y Adulto mayor en situacién de Discapacidad Intelectual y
Calidad de Vida que se transformarian en los pilares del P-EA.

2.1. Construccion

Una de las grandes brechas conceptuales que necesariamente tuvimos que sortear en la
gestacion del P-EA fue el aterrizar (y casi de manera forzosa) las definiciones de los tres
pilares tedricos a nivel de sistema institucional. El estamento de profesionales,
educadores, co-educadores y familias debian informarse y validar la implementacion de
un programa que, indudablemente en su concepciéon semantica, implicaba un reto. Los
pilares por si solo no sostienen una estructura si no son construidos y erguidos de manera
colaborativa.

2.1.1. Primer pilar: Envejecimiento y Discapacidad Intelectual

El hecho que la esperanza de vida de la poblacién mundial haya experimentado un
incremento significativo se debe, en gran parte, a los avances a nivel médico, terapéutico
y en la mejora de los apoyos y servicios ofrecidos, fendmeno que abraza también a la
poblacién con discapacidad intelectual, principalmente descritos en personas con
Sindrome de Down (Bittles y Glasson, 2004). Sin embargo, para las PsDI se describen
cambios prematuros en su salud respecto a su edad; cambios fisicos, cognitivos,
funcionales y modificaciones del escenario socio-familiar (Farriols, 2012) los que
comenzarian al aproximarse a los 45 afios (Esbensen, Seltzer y Krauss, 2008). El cuadro

ISBN: 978-84-606-6434-5 4



IX Jornadas Cientificas Internacionales de Investigacion sobre Personas con Discapacidad
Libro de Actas en CD

clinico que encabeza las descripciones de envejecimiento de la poblacién con discapacidad
intelectual y Sindrome de Down es la Demencia tipo Alzheimer (EA), cuadro caracterizado
por el deterioro de las funciones mnésicas, principalmente, acompafado de alteraciones
en el ejercicio independiente de las actividades de la vida diaria tanto basicas como
instrumentales (Farriols, 2012), considerada como una manifestacion atipica de la EA
(Pefia-Casanova, 2014). El ultimo punto representa una poderosa sefial de alerta de las
familias de las PsDI: toda una vida dedicada a desarrollar habilidades funcionales que
permitan a sus hijos/hermanos alcanzar autonomia en su actuar diario, logros que
prematuramente podrian verse afectados si consideramos factores de riesgo como la
inactividad, sedentarismo, falta de estimulacién y escasas redes sociales (Berzosa, 2013) al
recorrer una etapa adulta. Reconocer una problematica implica establecer un enfoque de
accion.

2.1.2. Segundo pilar: El envejecimiento Activo (EA).

El EA representa el proceso dindmico, entre la esfera del individuo y la de su entorno
(OMS, 2002) “que permite llegar a altas edades de la vida con un dptimo funcionamiento
fisico, psicoldégico y una alta implicacion social” (Fernandez-Ballesteros, 2013, p. 106),
proceso necesariamente dependiente del éxito obtenido por el sistema de apoyos
individualizado ofrecido en un entorno que reconozca el contexto y la historia de cada
persona permitiendo asi que sus capacidades desarrolladas a lo largo del ciclo vital se
mantengan (Baltes y Baltes, 1990). Actualmente el adoptar el enfoque de Envejecimiento
Activo (basado en la teoria de la actividad) implica una lucha contra la imagen social de
aislamiento del adulto mayor (Fernandez-Ballesteros, 2013).

2.1.3. Tercer pilar: Calidad de Vida

El concepto de calidad de vida puede convocar una infinidad de componentes que la
definen ligados principalmente al criterio y énfasis en la pesquisa del investigador
(Cabrera, Morales y Pavéz citados en Villagran y Morrison, 2014). Para efectos de
considerar un marco asociado a las personas en situacién de discapacidad recogemos el
planteamiento de Schalock y Verdugo, quienes sefialan que “Calidad de vida es un estado
deseado de bienestar personal multidimensional, que tiene propiedades éticas, universales
y émicas ligadas a la cultura, que tiene componentes objetivos y subjetivos y que estd
influenciada por factores personales y ambientales” (Schalock y Verdugo, en prensa). Este
estado de bienestar o well-being se compone de ocho Dimensiones, considerando el
Desarrollo personal de la persona en situacién de discapacidad, su Autodeterminacién, las
Relaciones Interpersonales, su Inclusidn Social, Derechos y el Bienestar Emocional, Fisico y
Material (Verdugo, Schalock, Gémez y Arias, 2007).

Habia teoria, contdbamos con una poblaciéon que demandaba una atencién especializada
segun su ciclo vital (“no son nifios eternamente”) y la voluntad de generar un cambio a
través de un programa pionero en el histérico institucional. Ahora, ¢ Construimos objetivos
para nuestros usuarios o convocamos usuarios para nuestros objetivos?
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3. Un Programa de Envejecimiento Activo

El Programa de Envejecimiento Activo para Personas en situacion de Discapacidad
Intelectual de la Corporacion Coocende P-EA, surge entonces con un enfoque tradicional y
un objetivo preciso: “Mantener en los usuarios las capacidades adquiridas a lo largo de su
ciclo vital, preservando la autonomia y la participacién social, previniendo el deterioro
resultante de la doble articulacion entre envejecimiento y discapacidad intelectual”. El
desafio era gigante (y aun lo es). Con el respaldo y confianza de Direccidon Académica, en
Enero de 2014 se estructuré el formato para la aplicacién del programa (ver Cuadro 2) vy,
por qué no, una ambiciosa proyeccién anual.

Total Usuarios del Programa 18 usuarios
Carga horaria semanal destinadas a 6 horas
ejecucion del Programa
Profesionales a Cargo (4) Psicologa

Fonoaudiologo (Logopeda)
Terapeuta Ocupacional
Co-educadora

Modalidad de trabajo Grupal

Lugar de Ejecucion del Programa Sala Multiuso
(Corporacion Coocende)

Recursos Materiales Variable
(Sujeto a Actividad especifica)

Cuadro 2: “Ficha Técnica Programa de Envejecimiento Activo para Personas en Situacion de Discapacidad
Intelectual-Corporacion Coocende, Chile”.

El P-EA estd dirigido a 18 usuarios de la Corporacién COOCENDE (ver Tabla 1), 8 mujeres y
10 hombres cuyas edades fluctian entre los 37 y 57 afios de edad, estableciendo una
edad de corte de 35 afos para su ingreso (La literatura sefialaba que a los 45 afios
comenzaban a observarse cambios prematuros en su estado de salud y funcionalidad.
Nosotros debiamos adelantarnos a ese escenario). La mayor parte de los usuarios se
encuentran en el tramo etario 40-44 afios (39%) seguidos los usuarios de los tramo 35-39
y 45-49 con un 28% y 22%, respectivamente. Los usuarios entre 50 y 60 afos representan
aproximadamente el 11%. El 72% de los usuarios del programa son adultos con Sindrome
de Down y el porcentaje restante corresponde a usuarios con otros cuadros de
discapacidad intelectual de diversa etiologia. En su totalidad, son trabajadores activos de
los Talleres Laborales protegidos de la Corporacidon que participan conjuntamente del plan
de formacién continua y de los cuales un 50% de participa también del Programa de
Inclusion Laboral, prestando servicios profesionales en empresas privadas en formato de
tiempo de trabajo parcial.

ISBN: 978-84-606-6434-5 6



IX Jornadas Cientificas Internacionales de Investigacion sobre Personas con Discapacidad
Libro de Actas en CD

Género (%) Tramo Etario (%) Etiologia de la Situacion Laboral de los Usuarios
Discapacidad (%) (%)

Femenino (8) | 44% | 35-39(5) | 28% Sindrome de 72% Asisten a Taller Laboral 100%

Masculino(10) | 56% | 40-44(7) | 39% Down (13) Protegido y Programa de
Formacion Continua (18)

45-49 (4) | 22% Sindrome 6% Trabajan en Programas de 50%
50-54 (1) 5% Seckel (1) Inclusién Laboral (9)
55-59 (1) 6% Otros (4) 22% Trabajan Exclusivamente 50%

de Taller Laboral (9)

Tabla 1: “Perfil de usuarios P-EA Corporacién COOCENDE”

En lo que respecta al ambito de su vida familiar y cotidiana (ver Tabla 2), el 89 % vive con
sus padres, el resto vive con otros miembros de la familia extendida como hermanos y/o
cuidadores. Ninguno de ellos lo hace de manera independiente o en formato residencia.
Referente a la edad del nucleo parental de los usuarios, en el caso de las madres, las edad
promedio es de 74 afios, mientras que la edad de los padres promedia 74 afios con casos
excepcionales que incluso superan los 100 afos. 7 usuarios han enfrentado el
fallecimiento de sus padres y 3 usuarios el de sus madres. En el caso de 2 usuarios el de

ambos padres.

Residencia (%) Tramo Etario Tramo Etario Padres Fallecidos (%)
Madres (%) Padres (%)
Viven con padre y/o madre 89% 60-64 (2) 11% 60-64 (0) 0% Madres 17%
(16) 3)
65-69 (4) 22% | 65-69(3) 17% | Padres 39%
(7)

70-74 (4) | 22% | 70-74(5) | 28%

Viven con otro familiar 6% 75-79 (1) 6% 75-79 (0) 0%

(1) 80-84(0) | 0% | 80-84(0) | 0%

85-89(1) | 5% | 85-89(1) | 5%

Viven con cuidador 5% 90-94 (3) 17% 90-94 (0) 0%

(1) 95-99 (0) 0% 95-99 (0) 0%

100-104 (0) 0% | 100-104 (2) | 11%

Tabla 2: “Perfil de los usuarios en relacion a su familia nuclear”
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Una vez establecido el formato de accidon sefialado en el Cuadro 2, se llevé a cabo el
proceso de evaluacion y levantamiento de informacién de los usuarios del programa. Para
efectos de contar con un instrumento de evaluacién de facil aplicacion, con criterios
comunes para los miembros del equipo (considerando sus campos de accion), se optd por
utilizar la Guia de identificaciéon de indicios de envejecimiento y orientaciones para la
determinacién de apoyos (FEAPS-Madrid) cuya naturaleza se relaciona con la
determinacién de sistemas de apoyo para la poblacién con necesidades de apoyo
generalizado. Lo valioso de este instrumento para efectos de incluirlo en el proceso de
evaluacidon es que considera las dimensiones de Calidad de Vida para personas en
situacion de discapacidad intelectual, uno de los pilares tedricos de este programa. Su
aplicacién se considerd en el marco de evaluacion en formato entrevista de los familiares
y/o cuidadores de los usuarios en su hogar lo que permitid, junto con recopilar
antecedentes propios del instrumento, analizar in-situ la cotidianeidad familiar en que se
desenvuelven los usuarios y generar una mayor proximidad de los profesionales con sus
cuidadores, a través de una modalidad de evaluacidn sin precedentes dentro del sistema.
Ademas se establecid la rede de apoyo directa de cada usuario. Para complementar el
levantamiento de informaciéon se consideraron los antecedentes previos respecto al
desempeiio en Actividades de la Vida Diaria Basicas e Instrumentales (AVDB-AVDI) de los
usuarios, sus perfiles cognitivo-comunicativos y socio-emocionales tomando como
referencia los informes de evaluacion histéricos de los periodos de intervencion del afio
2012 y 2013 (segun los planes de formacidn continua).

4. Reflexionar. Actuar. Reflexionar. Volver a actuar.
4.1. Un Programa de Adultez Consciente

Tal como se ha sefialado en los parrafos anteriores este programa surge con el fin de
mantener las capacidades adquiridas a lo largo del ciclo vital, preservando la autonomia y
la participacion social de nuestros usuarios adultos, previniendo el deterioro asociado a
una doble articulacion de riesgo, vejez y discapacidad intelectual.

Asi, en la puesta marcha fuimos constatando de manera reiterada durante el primer mes,
la siguiente narrativa compartida por los usuarios en las sesiones de grupo, “No soy
canoso, soy rubio muy claro”, “Mi familia me dice mi nino”, “Nunca voy a ser viejo, no me
gusta, los viejos se enferman y mueren”. Es a partir de estos y otros relatos que caemos en
cuenta que habiamos dado por supuesto que los usuarios contaban con una definicion de
si mismo como adultos, lo cual tuvo que ser rdpidamente desechado al evidenciar las
redes de significados infantilizadoras con las que se definian en ese momento y la serie de
mitos que se asociaban a esa construccién identitaria.

Se acuerda entonces con el equipo, poner pausa a los contenidos de trabajo proyectados,
para reflexionar en torno a cuales eran las cosmovisiones que nos habian ubicado en una
posicion tan distante de la situacion real de nuestros usuarios. Tras ese proceso de
observacién personal, concordamos que la tentacién de la teoria nos habia seducido a tal
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punto que nos habia centrado exclusivamente en nuestros anhelos profesionales y nos
habia dejado ciegos respecto de las personas con las cuales estdbamos trabajando en el P-
EA. Debiamos hacer un quiebre. Era el momento de dejar de “trabajar para” y comenzar a
“trabajar con”.

Es en este punto que nos volvimos a reunir con nuestros “adultos-nifios”, para discutir
respecto a sus demandas e intereses. A medida que ibamos escuchando sus relatos y lo
gue querian transmitirnos, comprendimos que tanto ellos como nosotros, estdbamos
ubicados en un mismo limbo de ignorancia, ¢ Qué es esto de estar siendo adultos?...

Para salir de esa encrucijada, acordamos modificar nuestro objetivo original, planteando
uno nuevo centrado en favorecer la calidad de vida de la persona en situacién de
discapacidad intelectual de edad, desarrollando una identidad adulta y re-significando el
proceso de adultez. Las Dimensiones de calidad de vida pasaron de ser un concepto a un
propdsito. Bajo esta premisa iniciamos nuestros conversatorios con los usuarios sobre el
estar siendo adultos, compartiendo nuestras narraciones, definiciones, eventos,
tematicas, que nos hacian definirnos como adultos. Tal como menciona Kenneth J. Gergen
en Realidades y relaciones, los sondeos en la construccion social, los seres humanos nos
relacionamos con otros y con nosotros mismos, a través de una serie de creencias,
conceptos y significados, que emergen de redes complejas de interaccidn, relacion y
procesos sociales, y es en esta red de significados que vamos construyendo y definiendo
quienes somos, de modo, que si no se cuestionan dichos significados o creencias, los
sujetos corremos el riesgo de petrificarnos en un misma idea, limitando nuestras
posibilidades de acciéon y de cambio.

De esta manera, fuimos abordando distintas areas de interés centradas en favorecer la
comprensién e identificacion con la etapa adulta, desafiando el desconocimiento y la
incertidumbre inicial, con cuestionamientos profundos referentes a pareja, afectividad,
sexualidad, trabajo, amigos, familia, autocuidado, expectativas, metas y suefios.
Asimismo, se fue generando un sentido de pertenencia grupal entre los usuarios del P-EA,
qgue enriquecid sus lazos y les permitié abandonar la creencia de soledad respecto a este
proceso de evidenciar su crecimiento y a los sufrimientos asociados a pérdidas,
frustraciones y miedos, lo que se representd en la idea “lo que me pasa a mi, también te
pasa a ti. Vivamoslo juntos”.

Entonces pasamos de ser Unicamente “adultos-nifios” a estar siendo “adultos en proceso
de consciencia”, dejamos de ser un P-EA y nos transformamos en Adultez Consciente, Un
Programa de Envejecimiento Activo (P-EAAC).
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Contenidos del P-EAAC, 2014

Significados asociados a la vida adulta: mitos y realidades.

Definicion de rol adulto: responsabilidad, realizacion, dependencia/independencia, seguridad/inseguridad,
proyectos y expectativas (metas, suefios).

Significados asociados a la vejez y el rol del adulto mayor: mitos y realidades.

Cambios personales y familiares a través del tiempo: matrimonios, nacimientos, fallecimientos, cambios de
residencia, cambios de trabajo, etc.

Bienestar emocional: estrategias de identificacidén y afrontamiento frente a emociones como pena,
frustracion, soledad, miedo, ansiedad y angustia.

Relaciones interpersonales: rol de acompafiamiento y contencion de mis pares, trabajo en equipo, empatia,
identificacion y respeto por el otro.

Relaciones Afectivas entre pares: pareja (confianza, comunicacion, respeto), qué entendemos por querer y
amar a otro.

Estilos de vida saludable: alimentacidn, actividad fisica, pausas activas dentro de la jornada laboral.

Estimulacion Cognitiva: Reflexion, contextualizacion y aplicacion en el dia a dia

Estimulaciéon de funciones ejecutivas; Planificacion de actividades y Estrategias.

Orientacién espacial y temporal: Estoy donde debo estar y cuando debo estar.

Estimulacién de procesos de atencién, concentraciéon y memoria de trabajo; Estrategias.

Discurso y vocabulario; Circulos de comunicacion.

Cuadro 3: “Contenidos Generales de intervencidn del Programa de Envejecimiento Activo: Adultez
Consciente de la Corporacién COOCENDE, 2014”

5. Reflexién puesta en Accidn

Tras este viaje por la historia que dio vida al P-EAAC, creemos que es momento de volver a
reflexionar en torno al legado que hasta el minuto nos ha entregado “los adultos en
proceso de consciencia”, puesto que la mencidn a esta denominacion no ha sido
accidental. Una travesia que nos ha invitado a cuestionar los paradigmas normalizadores,
para adentrarnos junto a los usuarios a estar siendo adultos, y también, cuestionandonos
en torno a lo que nos permite definirnos de una determinada manera.

En este proceso de construccion de identidad adulta, uno de los primeros fendmenos que
pudimos evidenciar fue lo acotado de los dominios de existencia (entiéndase espacios de
relacion con normas definidas de interaccion), en los que nuestros usuarios se definian a si
mismos como adultos, circunscrito, en primer lugar, al dominio laboral y luego al dominio
pareja. Siendo en estos sistemas relacionales donde consensuaban patrones de
reciprocidad, centrados en la responsabilidad personal, autonomia, seguridad vy
realizacion.

En la vereda opuesta aparecia el dominio familiar, el que se organizaba en base a
narraciones infantilizadoras, donde los relatos apuntaban a topicos de sobreproteccion y
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dependencia. Claramente, este suceso no es nuevo y responde al arraigo de la creencia de
“nifio eterno” que prima en muchos sistemas familiares. Esta forma de vincularse de la
familia con el usuario, derivé en algunos casos en una lucha de poder en la medida que
nuestros adultos en proceso de consciencia comenzaron a replicar y apropiarse de los
discursos construidos en el P-EAAC. Entonces, comprender que el hablar de adultez y de
coémo se vivencian todas las tramas asociadas a este ciclo vital, es una reivindicacion del
derecho a cambiar, crecer, y no una pataleta de “nifio”. Se debe, por lo tanto, construir
con la familia espacios de reflexidon respecto a estas nuevas formas de definirse como
adultos, invitando a abandonar la idea de obediencia y sustituyéndola por la de consenso.

Este es un desafio a largo plazo, puesto que supone deconstruir patrones
sobreprotectores, para luego construir supuestos de relacién familiar centrados en la
confianza y en la potencialidad, como sefiala Gonzalo Berzosa en su Ponencia “Envejecer
activo es garantia de bienestar personal y de inclusién social” (2013), “No ayudamos a
cambiar, envejecer, a otra persona si hacemos siempre las cosas por ella. Ayudamos a
crecer, a cambiar cuando posibilitamos que haga las cosas por ella misma, aun
prescindiendo de mi”. Esta nocidn de prescindencia es, en si mismo, un reto no sélo para
la familia sino que también para nosotros los profesionales, quienes de una u otra manera
alimentamos nuestro ego profesional (quizas hasta personal) con el supuesto que somos
indispensables para el éxito de los usuarios y sus familias. Pero bueno, este es un gran
tema en si mismo y probablemente habrd otra ocasién en la cual podamos discutir sobre
éste.

Ahora, tal como mencionabamos al comenzar esta reflexion final, el uso del término
“adultos en proceso de consciencia” no es antojadizo, pues no sdélo atiende al impacto que
ha generado en los usuarios del P-EAAC y sus familias, sino que a su vez responde a su
progresiva incorporacién al sistema institucional, llamado Corporacién COOCENDE. Este
supuesto se ha ido instalando y transfiriendo entre el equipo y nuestro quehacer
cotidiano, conduciéndonos a nuevos escenarios de relacién con los usuarios, transitando
desde “Los chiquillos” (“chavales” en el lenguajear espafiol), “Los jovenes” hasta “Los
adultos”, motivdndonos a cuestionar nuestros estilos de mediacion y al rol que
desempeiiamos dentro de este contexto.

Esto ha implicado meditar como equipo de trabajo mas alld del P-EAAC, sobre las
orientaciones de nuestras intervenciones: cuanto de lo que hacemos en el dia a dia
impacta su calidad de vida como adultos; cémo atender a este concepto
multidimensional, promoviendo experiencias vitales significativas que faciliten en el
adulto y en el adulto mayor la sensacién de seguridad, confianza y tranquilidad, que
enriquezcan y nutran sus relaciones interpersonales, que su estimulacion y capacitacion
permanente representada en el Programa de Formacion Continua apunte a nuevos
aprendizajes, conocimientos que posibiliten la realizacién personal, que refuerce la
practica de estilos de vida saludable, que dirija sus acciones a favorecer Ia
autodeterminacién e inclusion social, desde una mirada de derechos, en que se valide la
igualdad y diversidad, no sélo como un eslogan sino como una certeza.
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Lo anterior pareciese una hermosa y pretensiosa declaracidén de principios, cuestion que
no lo es para nosotros, es mas bien nuestra guia de trabajo. Porque iniciar un programa de
este tipo, en una realidad nacional donde recién se habla de “Persona con Discapacidad”,
sin esperar y esperar por la implementacion de politicas publicas, implica dar un salto,
quizas caer, pero volver a pararse. El adulto mayor en situacién de discapacidad estd
viviendo hoy. Es imperante apoyar sus desafios de crecer y envejecer. No podemos seguir
desperdiciando tiempo y recursos. Apremia la reflexion puesta “en accién”.

“Toda formalizacion es necesariamente secundaria al entendimiento conceptual y
operacional de lo que se quiere formalizar, y que de otro modo el formalismo se aleja de la
experiencia.” (Maturana H., En prefacio "De maquinas y seres vivos”, 1994. 2da Edicién)
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