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Resumen

A partir de las conclusiones obtenidas en el estudio SENECA (2000-2008) que se llevé a cabo con el objetivo
de conocer las necesidades de las personas con discapacidad intelectual o del desarrollo (PDID) cuando
envejecen y recoger propuestas de actuacion para la mejora de su Calidad de Vida (CdV), Dincat propone
llevar a cabo el proyecto piloto “Unidad de Apoyo”, con PDID mayores de 45 afios, que se encuentran en
proceso de envejecimiento, que han finalizado su etapa laboral o estdn en proceso de hacerlo y que no
pueden acceder a servicios de atencion diurna. El objetivo es promover la creacion de apoyos y servicios
que favorezcan el envejecimiento activo y positivo de las PDID, tomando como referencia el modelo de
Calidad de Vida y el paradigma de apoyos. Des de la “Unidad de Apoyo” se pretende favorecer un
envejecimiento activo y saludable de los participantes, a través de la elaboracion del Plan Esencial de Vida,
a partir de acciones, estrategias y apoyos para el acceso a la comunidad, la participacion y contribucion
de la persona en esta. Los resultados de la prueba piloto se evaluan a partir de unos indicadores
establecidos previamente. Esta evaluacion tiene en cuenta, entre otros aspectos, los resultados obtenidos
a través de la Escala de CdV INICO-FEAPS, el cuestionario de indicadores POMONA y los resultados
personales obtenidos al finalizarla.

Palabras clave: Discapacidad intelectual, envejecimiento activo, calidad de vida, apoyos, participacion
activa, contribucion en la comunidad.

Abstract

From the conclusions obtained in the SENECA study (2000-2008) carried out in order to know the needs of
people with intellectual and developmental disabilities as they age and to collect proposals for action to
improve their Quality of Life, Dincat proposed to conduct the pilot project "Support Unit" with people with
intellectual disabilities older than 45 years, who are aging, have completed their working life or are in the
process of finishing it and cannot afford day care services. The aim is to promote the creation of supports
and services that promote positive and active aging process among people with intellectual disabilities
using Quality of Life model and supports paradigm. The "Support Unit" is intended to foster active and
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healthy aging process to its users through the development of a Essential Life Plan and through actions,
strategies and supports for community access, participation and contribution. Project results will be
evaluated from previously established indicators: Quality of Life scale INICO-FEAPS, POMONA indicators
questionnaire and personal results.

Keywords: Intellectual disability, active aging, quality of life, supports, active participation, contribution
to the community.

1.- Introduccion

A partir de los resultados obtenidos en el estudio SENECA (Novell R, Nadal M, Smilges A,
Pascual J, Pujol J. Dincat, 2008) que se llevd a cabo con el objetivo de conocer las
necesidades de las personas con discapacidad intelectual (DID) cuando envejecen y en
el que se proponen unas lineas de actuacién que ayuden a mejorar su calidad de vida en
el proceso de envejecimiento, Dincat recoge las principales conclusiones e incluye en su
planificacion acciones y estrategias para conseguirlo.

Del informe destacamos las principales conclusiones:

- La existencia de una salud precaria y procesos de envejecimiento prematuros
gue en muchos casos van acompafiados de demencias.

- Problemas psiquidtricos y pérdida de capacidades cognitivas y habilidades
sociales.

- La necesidad de una atencidn mds ajustada en referencia a su salud que incluya
un seguimiento médico metddico y la participacidn en programas preventivos y
de promocién de habitos de vida saludable.

Asi, Dincat, a través del area de Salud y Envejecimiento, disefia un plan de accién con el
objetivo de profundizar en el conocimiento de los diferentes aspectos relacionados con
el envejecimiento de las personas con DID, promoviendo actuaciones que favorezcan
una mejor atencidén a éstas, la creacidon de apoyos ajustados a las necesidades que
presentan y con el objetivo de mejorar su calidad de vida.

Una de las acciones propuestas desde Dincat es llevar a cabo una prueba piloto para
desarrollar un programa de apoyo (Unidad de Apoyo) que favorezca un envejecimiento
activo y positivo de las personas con DID que se encuentren en situacidon de finalizacion
de la etapa laboral a causa de su envejecimiento. El objetivo es promover la creacién de
servicios de apoyo para estas personas que se basen en el modelo de calidad de vida y
que utilicen como metodologia la planificacién centrada en la persona.

Partimos de la definicién de envejecimiento activo como “un proceso de optimizacidn
de las oportunidades de salud, participacion y seguridad, con la finalidad de mejorar la
calidad de vida de las personas que envejecen. El envejecimiento activo pretende
mejorar la calidad de vida de las personas a medida que envejecen, favoreciendo sus
oportunidades de desarrollo para una vida saludable, participativa y segura. El
envejecimiento activo implica entender esta etapa de la vida como un ciclo mas de
crecimiento personal, afiadiendo vida a los afios y no solamente afios a la vida” (OMS,
2002).
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2.- La “Unidad de Apoyo”

La “Unidad de apoyo” es un programa que pretende promover un envejecimiento activo
y positivo de las personas con DID mayores de 45 afios que se encuentran en proceso
de envejecimiento, en situacién de transito, de finalizacién de su etapa laboral,
provocada por un deterioro y/o pérdida de capacidades.

En esta prueba piloto estan participando un total de 35 personas, la mayoria (51%) con
una edad que se sitla entre los 55 y 64 anos, un 37% de los participantes con edades
comprendidas entre los 45 y 54 afios y un 9% son mayores de 64 anos. Se ha incluido en
la prueba piloto una persona menor de 45 afios que ha perdido su puesto de trabajo a
causa de un envejecimiento prematuro.

Todos los participantes se encuentran en un momento de transicién de su vida, de
finalizacidon de su etapa laboral a causa de su envejecimiento. En general, presentan
problemas de salud, pérdida de habilidades funcionales y cognitivas y requieren apoyos
especificos para mantener sus rutinas diarias, para acceder y utilizar los recursos
comunitarios y los servicios sanitarios.

2.1 - Objetivo de la prueba piloto

Llevar a cabo un programa que pueda servir de modelo y que a la vez promueva la
creacion de servicios y apoyos similares dirigidos a las personas con DID que se
encuentran en proceso de envejecimiento a través de la elaboracidn y el desarrollo de
planes personales, que contemplen acciones y apoyos ajustados a las necesidades de las
personas y a sus proyectos personales, que mejoren su estado de salud, el acceso y
participacién a la vida comunitaria y sus relaciones sociales, resultando en una mejora
de su calidad de vida.

2.2 - Descripcion del proceso

Se diseind y llevd a cabo una convocatoria dirigida a todas las entidades asociadas a
Dincat en la que se establecieron unos criterios de seleccidon. De las entidades que se
presentaron, un total de 13, se selecciond a 5 entidades: Ampans, Fundalis, Onyar - La
Selva, Som Fundacié y Teb, con las que se formalizo un convenio de colaboracion en el
gue se establecia los acuerdos y compromisos de cada entidad. Se establecié un periodo
inicial de ejecucidn de un afio, desde mayo de 2014 a abril de 2015.

El cuadro 1 nos muestra la descripcién del proceso de ejecucion de la prueba piloto.
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Evaluacion de la

prueba piloto

Cuadro 1: Descripcién del proceso de ejecucidn de la prueba piloto

Seleccion de participantes.

Cada entidad propuso un profesional referente de la prueba piloto y una persona para
ser contratada por Dincat como educador de apoyo. A su vez, se llevd a cabo la deteccidn
y seleccion de las personas con DID susceptibles de formar parte de la prueba piloto que
cumplian con el perfil segln los criterios establecidos:

- ser mayor de 45 afios

- encontrarse en situacion de finalizacion de su etapa laboral

- presentar indicios de envejecimiento y/o deterioro

- no cumplir con los criterios de acceso a servicios de atencién diurna

Finalmente, con las personas participantes en la prueba piloto y/o sus familias, se
formalizé su participacion.

Preparacion de la prueba piloto.

Se inicid un proceso de formacién con todos los profesionales implicados en la prueba
piloto con una sesién de trabajo con M2 José Goiii sobre las habilidades de pensamiento,
planificacion y accién centradas en la Persona en la que se propuso seguir la
metodologia del Planificacion Esencial de Estilo de Vida (Michael Smull, 2001).

Durante el proceso de la prueba piloto se ha fomentado la formacién de los
profesionales implicados en el envejecimiento y la salud de las personas con DID,
evaluacién neuropsicolégica, el acceso y el trabajo en entornos comunitarios y el papel
de facilitador.

Desde el inicio, se establecid un sistema de trabajo entre todos los implicados en la
prueba piloto que incluyd reuniones de coordinacién y seguimiento de la prueba piloto,
la utilizacién de un sistema online para compartir archivos y documentos y sesiones
formativas conjuntas.

Para poder medir el impacto de las acciones que se iban a desarrollar en la prueba piloto,
se establecieron una serie de indicadores y el proceso de recogida de la informacién, y
sistemas de evaluacion y medida.
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Detallamos los indicadores y sistema de evaluacién y medida en la siguiente tabla:

INDICADORES

MEDIDA (final de la prueba piloto)

Aumento de las actividades que realizan las
personas que son significativas para ellas.

Registro de actividades “nuevas” en las que la
persona esta participando

Aumento del uso y participacion en recursos
comunitarios

Comparativa entre los mapas de comunidad
antes y después de la prueba piloto

Aumento de las relaciones personales y vinculos
con las relaciones

Comparativa entre los mapas de relaciones
antes y después de la prueba piloto

Impacto en la mejora de la calidad de vida
(dimensiones de inclusidn social, bienestar fisico i

Resultados comparativos antes y después de la
participacion en la prueba piloto a través de la

emocional, autodeterminacion i relaciones Escala INICO-FEAPS

interpersonales .
P ) Evaluacion de los Resultados personales

Impacto en la mejora de la salud Resultados comparativos antes y después de la
participacion en la prueba piloto a través del

cuestionario POMONA

Impacto en el funcionamiento cognitivo Puntuaciones comparativas en la exploracion
neuropsicoldgica con el CAMCOG antes y

después de la prueba piloto

Tabla 1: Indicadores de la prueba piloto

Desarrollo de la Unidad de Apoyo

Posteriormente se inicid el proceso de elaboracién de los Planes Personales y la
ejecucidn de los planes de accion, proceso que incluye la recogida de la informacién, la
elaboracién del plan inicial, la puesta en marcha del plan de accidn, el seguimiento vy la
evaluacién del mismo.

A través de las reuniones de coordinacién, de forma conjunta, se han ido desarrollando
y avanzando en las diferentes fases de la prueba piloto, respetando las necesidades y
demandas de los participantes. A la vez, se ha ido revisando y adaptando la ejecucién de
las acciones propuestas.

Seguimiento y evaluacion de la prueba piloto

Al finalizar la prueba piloto, se pretende evaluar los resultados personales, los resultados
obtenidos a partir de los objetivos e indicadores establecidos en la prueba piloto. Estos
resultados seran presentados a las entidades asociadas a Dincat y a la Administracion.

3.- Metodologia: la Planificacion Esencial del Estilo de Vida

La metodologia de la intervencion de la Unidad de Apoyo se fundamenta en la
Planificacidén Esencial del Estilo de Vida (Michael Smull, 2001). Esta metodologia basa su
intervencién en los resultados personales, centrandose en la elaboracion del plan
personal de cada participante para adaptarse a su nueva etapa de vida (post-laboral),
para promover la creacion, acceso y mejora de los apoyos, mejorar las relaciones
interpersonales, mejorar la utilizacion y participacién en la comunidad y mejorar su
cuidado fisico y personal.
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La intervencion ha tenido en cuenta los factores que influyen en la salud fisica, el
entorno y sus demandas y los apoyos que pueden mejorar el funcionamiento individual.

A través de las acciones que se han planteado en los planes de accién personales se ha
pretendido evitar el envejecimiento prematuro, retrasar la aparicién de sintomas que
dificulten envejecer de forma activa, saludable y digna.

Los apoyos que se han ofrecido han tenido diversas funciones encaminadas a disminuir
la discrepancia entre la persona y las exigencias de su entorno. Entre estas funciones
destacamos el aprendizaje de habilidades y competencias, las relaciones personales, la
planificacion y gestién del tiempo, la gestién econdmica y de la vida diaria, el apoyo
conductual, el acceso y uso de la comunidad y el apoyo sanitario.

Los apoyos, ayudas y recursos se han buscado en el entorno mds cercano a la personay
en su entorno comunitario.

3.1 - Fases de la intervencion

En referencia a la intervencién se han establecido unas fases en las que se ha avanzado
de manera conjunta, respetando las decisiones de los participantes, adaptando la
temporalizacion a prioridades y ritmos. Se han ido disefiando recursos y estrategias que
comparten entre todos los profesionales y se revisan en las reuniones de seguimiento
de la prueba piloto.

Estas reuniones y espacios de reflexion nos permiten también detectar las dificultades
gue van apareciendo y establecer soluciones y nuevas estrategias de
accion/intervencion.

El siguiente cuadro nos muestra las fases de la intervencion.
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FASE 1

PREPARACION DEL
PROCESO

FASE 2

RECOGIDA DE LA
INFORMACION

FASE 3

DISENO DEL
PLAN INICIAL

Libro de Actas en CD

*Recogida de los datos principales de la persona

*Presentacion de la prueba piloto a la persona y a la familia

e Establecer relacion con la persona

e Evaluacién de la Calidad de Vida a través de la Escala INICO-FEAPS
*Recogida de indicadores de Salud a través del cuestinario POMONA

expectativas de futuro, lo que es importante para ella
e Conocer los antecedentes y la historia de vida de la persona
e Elaboracion del mapa de relaciones y el nivell de apoy o de estas relaciones
e Elaboracion del mapa de la comunidad
e Elaboracion del mapa de rutinas

eExploracién de la percepcién de la persona, preferencias, intereses, deseos, suefios, ]

*Lo que es importante para la persona/de la persona

eExplorar los servicios comunitarios: de la presencia a la contribucion. Revisar y completar
mapa de la comunidad

e Elaboracion del perfil personal
¢ A nivel personal: quien es la persona: capacidades y talentos
el
e Evaluacién neuropsicologica de los participantes a través del CAMDEX-DS

FASE 4

ELABORACION DEL
PLAN DE ACCION

e Seguimiento y revision del plan de accién:
e Revision de las acciones, si se han llevado a cabo o no y que hemos conseguido o aprendido
¢ Ajuste de las acciones y adaptacién del plan

FASE 5 L L L
e Evaluacion del plan de accidn, evaluacion de los resultados personales

REVISION DEL

eElaboracidn del plan de accion: descripcidon de objetivos personales
*Presentacion del plan de accién a las personas de apoyo
e Priorizar los objetivos
e Descripcion de acciones y establecer los responsables de las mismas y temporalizarlas
PLAN DE ACCION ]

Cuadro 2: Fases de la intervencion de la Unidad de Apoyo

En todas las fases de la intervencion se ha situado la persona en el centro, basandonos
en el principio y derecho de autodeterminacidén y la necesidad de ofrecerle los apoyos
para ayudarle a tener mayor control sobre su propia vida, y partiendo del momento de
transicidn de vida en el que se encuentra.

La intervencidn se centra esencialmente en una mejor comprension de la persona y de
su situacion de vida por parte de todas las personas implicadas en el plan de accién,
partiendo de lo que es importante para la persona, las cosas que le gustaria incluir en
esta nueva etapa de su vida, sus capacidades y los apoyo que necesita para conseguir
resultados personales (Centro de Documentacién y Estudios SIIS, 2011).
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El proceso de planificacién pretende alcanzar compromisos facilitando que todas las
personas implicadas en el plan de accidon participen activamente, adoptando decisiones
y desarrollando acciones que produzcan cambios significativos en la vida de las
personas®.

3.2 - El papel del educador de apoyo

A la hora de seleccionar las personas de apoyo, se tuvo en cuenta una serie de
competencias, entre las que destacdbamos:

- Capacidad de desarrollo profesional centrado en el aprendizaje de estrategias
de trabajo en equipo, desarrollo organizativo.

- Capacidad de generar alianzas, de participacién y colaboracion.

- Compromiso ético con las personas con DID.

El trabajo del equipo de educadores de apoyo se ha basado en una actitud y modelo
mental centrados en:

- Conocer a las personas que acompafan.

- Tener en cuenta sus capacidades.

- Orientar el apoyo a las personas a sus resultados personales.

- Apoyarlas para que tengan un mayor control sobre su nueva etapa de vida.

- Favorecer experiencias y oportunidades en la comunidad, que les permita
participar activamente y contribuir en la comunidad.

- Ayudarlas para que establezcan nuevas relaciones significativas y fortalecer las
relaciones ya existentes.

- Favorecer el desarrollo de competencias y habilidades.

4.- Resultados de la prueba piloto

Como ya hemos comentado, la prueba piloto esta previsto que finalice en abril de 2015,
asi que, aunque podemos describir los resultados esperados y hacer observaciones al
respeto, aun no disponemos de resultados medibles.

4.1 - Resultados esperados

- Sensibilizar a los profesionales que participan directa e indirectamente en la prueba
piloto en las necesidades de las personas con DID en proceso de envejecimiento y la
implantacion de la PCP.

- Disponer de una red de profesionales formados en las competencias y capacidades
necesarias para la llevar a cabo la Planificacion Esencial del Estilo de Vida

Destacar que en todo el proceso estan participando de manera activa diez
profesionales que a la vez han ido implicando y formando a otros profesionales

! Las acciones que se incluyen en los planes de accién reflejan todo lo que es posible y no solo lo que
estd disponible, contienen acciones que hacen referencia a la situacién de vida de la persona, no
solamente aquellas vinculadas a los servicios que las atienden.
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gue participan en la ejecuciéon de los planes de accidn de las personas
participantes.

Acompaniar y ofrecer apoyos a las personas participantes para la construccion de su
plan personal desde la planificacién centrada en la persona.

Se han elaborado un total 35 planes iniciales que han sido la base para elaborar
los planes de accién. Ha habido 4 personas que finalmente no han querido
continuar con el proceso.

Buscar y promover el desarrollo de actividades que respondan a los intereses,
demandas y necesidades de los participantes.

Del total de participantes, debemos destacar que todos han incrementado el
numero de actividades de interés en las que participan, algunas puntuales
(visitas culturales, talleres de un dia, viajes, ferias) y otras que realizan con una
cierta regularidad (talleres y/o cursos de teatro, informatica, yoga,...; acciones
de voluntariado; adscripcidn y asistencia regular a servicios comunitarios,...).

Facilitar el acceso a la comunidad y a los recursos de la red comunitaria en el entorno
mas proximo a la persona e incrementar las oportunidades y experiencias de
participacidon en estos entornos.

En general, la mayoria de los participantes han incrementado el uso de recursos
comunitarios (entre 2 y6), mejorando su participacién y promoviendo que esta
sea mas activa.

Mejorar el bienestar emocional de los participantes, promoviendo la estabilidad y
proporcionando interacciones positivas entre la persona, su entorno y otras
personas.

A partir de la elaboracién del plan de accién y el desarrollo de las acciones
previstas, debemos destacar que todos los participantes han incrementado el
numero de relaciones significativas, y lo que es mas notorio, como se estan
ampliando sus redes sociales y como estas relaciones se estan fortaleciendo y
son mucho mas significativas.

A su vez, los participantes que tienen vinculo por pertenecer a la misma entidad,
han fortalecido sus relaciones y han establecido dindmicas y formas de
relacionarse que les permite apoyarse mutuamente, compartir proyectos y
hacer cosas juntos.

Mejorar el bienestar fisico de los participantes, promoviendo el cuidado de su salud
y la realizacién de actividades preventivas.

A partir de la administracion del cuestionario elaborado en base al estudio
POMONA-II (Martinez Leal R, 2011) a todos los participantes se detecté:

a. Deficiencias y dificultades para mantener habitos saludables
b. Predisposicidon al sobrepeso y obesidad
c. Falta de seguimiento y control médico

De los resultados obtenidos, se elabord un informe para cada educador de
apoyo, con los resultados globales de las personas a las cuales ofrecen apoyo y
un documento para cada participante con unas recomendaciones individuales.
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Estas recomendaciones han sido la base para promover acciones de mejora de
la salud, las cuales se han incluido en los planes de accién: revisiones médicas,
inicio de actividades de mantenimiento fisico, revision de dietas, entre otras.

- Llevar a cabo la evaluacién neuropsicolégica de los participantes y potenciar la
realizacion de actividades para la mejora del funcionamiento cognitivo.

Dado que las personas con DID presentan una serie de dificultades cognitivas
previas a cualquier deterioro, hemos creido necesario prestar especial atencién
a este aspecto, con el objetivo de promover intervenciones que disminuyan o
detengan la progresion del deterioro cognitivo (Belchi, 2014). Para ello, se ha
evaluado la capacidad cognitiva de la mayoria de los participantes con el
CAMDEX-DS (Esteba Castillo S, 2013) y en la actualidad se estan revisando los
resultados para proponer acciones de estimulacion cognitiva acordes a esta
evaluacioén.

- Favorecer que los participantes mejoren y amplien sus oportunidades de eleccién
sobre aspectos esenciales de su propia vida y controlen su proyecto personal.

Actualmente todos los participantes disponen de un plan de accién que recoge
aquellas cosas que les gustaria hacer y se proponen las acciones necesarias para
conseguirlas, los responsables, el tiempo de ejecucion y espacios y apoyos para
poder hacer seguimiento de cémo avanza su plan de accién. Seran
determinantes los resultados que se obtengan en la dimensidon de
Autodeterminacién cuando se lleve a cabo la post-evaluacion de la calidad de
vida.

5.- Conclusiones

Aunque la prueba piloto aun se estd desarrollando, el hecho que se haya avanzado en la
elaboracién de los planes personales, incluyendo acciones encaminadas a conseguir
objetivos y resultados personales, ya nos hace percibir resultados positivos.

Si partimos de los objetivos planteados, observamos que mediante la elaboracién de los
planes personales y llevando a cabo los objetivos que la persona propone y las acciones
gue se establecen para conseguirlos, intuimos que el mero hecho de participar en la
prueba piloto tendra un impacto en la mejora de la calidad de vida de las personas que
participan.

Detallamos a continuacién los resultados obtenidos antes de iniciar la planificacién, al
evaluar la Calidad de Vida a través de la Escala INICO-FEAPS (Verdugo Alonso, Gomez
Sanchez, Arias Martinez, Santamaria Dominguez, Clavero Herrero, & Tamarit Cuadrado,
2013):
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Cuadro 3: Resultados globales en la evaluacién de la Calidad de Vida

Observamos que en general, las puntuaciones que se obtienen no nos muestran
diferencias significativas entre dimensiones. Nosotros esperamos que cuando finalice la
prueba piloto y evaluemos los resultados personales, al evaluar la calidad de vida
observemos que mejoran significativamente las puntuaciones obtenidas en inclusién
social y relaciones interpersonales y que mejoran en las obtenidas en bienestar fisico,
autodeterminacion y desarrollo personal.

Por otro lado, creemos que observaremos cambios significativos en lo que hace
referencia al cuidado de la salud de los beneficiarios, dado que con todos ellos se han
llevado a cabo acciones que promueven la mejora de su salud.

Por ultimo, esperamos que si los resultados de la prueba piloto son dptimos, se pueda
promover la creacidn de un servicio o apoyos similares a los que se han planteado, tanto
desde la Administracién como desde las propias entidades.
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