EXPERIENCIAS  SOBRE  DISCAPACIDAD  Y ENVEJECIMIENTO  EN  LA COMUNIDAD DE MADRID.


La Comunidad de Madrid, a través de su Consejería de Familia y Asuntos Sociales ha sido consciente de que en la comunidad de Madrid, al igual que en la población en general, existe un número en aumento de personas con discapacidad que se van haciendo mayores, presentando  una serie de necesidades adicionales que van modificando su situación, añadiendo mayores complejidades e implicando una situación de discapacidad sobreañadida. Estas situaciones personales y familiares requieren de nuevos recursos, con servicios y programas específicos.


En consecuencia, la Consejería a través de la Dirección General de Servicios Sociales, con el fin de  disponer de un espacio de análisis y reflexión sobre el fenómeno emergente, Discapacidad y Envejecimiento  proyectó la creación de un grupo de trabajo en el año 2002 con el Objetivo de elaborar un informe que recoja las  necesidades derivadas del proceso de envejecimiento de las personas con discapacidad y las posibles respuestas a las demandas de estas personas.


Los trabajos se llevaron a cabo durante 6 meses  tratando de definir el perfil, necesidades, recursos  existentes y propuestas de actuación, dirigidas a Personas  con Discapacidad en proceso de Envejecimiento y sus  familias.


La Comisión de Rehabilitación e Integración de las Personas con Discapacidad, del Consejo de Europa, considera que si bien el envejecimiento de las personas con discapacidad es un avance, genera por razones ligadas al estado de la persona o al cambio de su entorno  familiar, rupturas decisivas y a veces traumatizantes en su modo de vida y por lo mismo, un aumento de su dependencia, y defiende que toda persona con discapacidad frente al fenómeno del envejecimiento debe poder beneficiarse de las medidas necesarias para preservar su autonomía y favorecer su integración social y su participación activa en la vida comunitaria.


El grupo de trabajo estableció como líneas directrices:

· El envejecimiento de las personas con discapacidad  es un fenómeno, nuevo, general, amplio y duradero que se podría definir como una urgencia muda o emergencia silenciosa.

· Es indispensable preservar la autonomía de las Personas con Discapacidad para evitarles una doble angustia por doble riesgo: la discapacidad y la vejez.

· Es fundamental abordar el problema uniendo los problemas cuantitativos y cualitativos de acuerdo a un modelo sistemático y elaborado acorde a las necesidades de estas personas.

La Estrategia Internacional para la Acción sobre el Envejecimiento 2002, de la Unión Europea, entre sus objetivos formula el de Desarrollar o fortalecer servicios  integrales de base comunitaria para brindar apoyo, atención a la salud, rehabilitación y vida en comunidad, tanto a las personas adultas mayores que adquieren una discapacidad en la vejez, como a las personas con Discapacidad que alcanzan la mayor edad. Lo cual deberá  garantizar el pleno ejercicio de sus derechos a recibir  servicios apropiados que les posibiliten su integración en la sociedad, sin discriminación basada en la discapacidad o en la edad.


Los estudios, observaciones y experiencias nos muestran, en general, salvo diferencias individuales, un perfil de las personas con discapacidad en las que el proceso de envejecimiento suele darse precozmente, entre los 45 y los 60 años y en determinadas personas y discapacidades de forma acelerada presentando mayores  alteraciones en el funcionamiento de su propia salud y discapacidad con mayor riesgo de padecer enfermedades asociadas al  envejecimiento.


El envejecimiento no es tanto el resultado del incremento de la edad cronológica, sino el cambio que se produce en la capacidad funcional, en su dimensión biológica, psicológica y social ya de por sí limitada en las personas con discapacidad, debido a una pérdida progresiva de las reservas fisiológicas y/o agravamiento de las patologías asociadas a la discapacidad, siendo más importante el deterioro cuanto mayor es el grado de discapacidad.


Todo ello conlleva especiales dificultades para llevar una vida independiente, disminución progresiva de la habilidad personal y rendimiento laboral que genera un aumento de la dependencia y especial necesidad de intervención socio-sanitaria y/o psicosocial con la consiguiente necesidad de adecuar recursos, programas y servicios.


Las personas con discapacidad intelectual vienen manifestando determinados cambios observables  relacionados  con:

· Sus propias capacidades intelectuales y habilidades  adaptativas (alteraciones cognitivas)

· El comportamiento y las emociones (aparecen o se agravan las dificultades relacionales, alto nivel de frustración, labilidad emocional, reacciones depresivas, alteraciones de la personalidad, trastornos de conducta)

· Alteraciones neuropsiquiatricas asociadas, en su caso que se presentan con mayor intensidad.

El estudio tomó como referencia los datos de la Base de datos de Reconocimiento de grado de discapacidad de la Comunidad de Madrid  a diciembre de 2002.

De los datos de población de personas con discapacidad se desprende que el total de personas con un grado de discapacidad superior a 33% es de 182.106 personas de las cuales 117.991 son mayores de 45 años.


Las personas con discapacidad intelectual suman un total de 20.644, de las cuales 3.488 lo son mayores de 45 años y 2.788 tienen edades comprendidas entre 45 y 64 años.

A diciembre de 2006 nos encontramos con una población total reconocida con un 33% de discapacidad de  226.527 personas de las cuales son mayores de 45 años 157.240.

Las personas con discapacidad intelectual suman un total de 23.069, de las cuales 4.333 lo son mayores de 45 años y 3.516  tienen entre  45 y 64 años.

El  estudio se centró fundamentalmente en el sector de personas con discapacidad intelectual, que se encuentran inscritas en un servicio social, más específicamente en Centro Ocupacional o Residencia con Centro Ocupacional. Las personas que presentan una discapacidad intelectual con alto nivel de dependencia   suelen estar atendidos en su recurso específico  independientemente de la edad. Dentro del estudio nos centramos  en aquellas  personas, cuyas características se identifican con la limitación en su capacidad funcional debido a  un proceso de envejecimiento precoz  o deterioro neurológico.

Desde este encuadre conceptual hacemos mención a personas con discapacidad intelectual que presentan un proceso de envejecimiento prematuro o un grado de  deterioro funcional significativo y que se encuentran ubicados en un Centro Ocupacional. Ambos factores se presentan de forma diferente en cada persona y limitan parcialmente su capacidad de adaptación al ritmo y dinámica del Centro Ocupacional y también al contexto de convivencia tanto en la familia como en la residencia.

Los criterios que se utilizan para diagnosticar la alteración de sus funciones se derivan de la propia  observación realizada por el equipo multidisciplinar del centro, pruebas, diseñadas para medir el deterioro y las referencias obtenidas desde la familia o de su entorno residencial. En general, se ha observado que las dificultades se reflejan en todas o casi todas las áreas de habilidades adaptativas (comunicación, cuidado personal, habilidades sociales, utilización de los recursos existentes en la comunidad, habilidades en el trabajo, seguridad, ocio y  vida en el hogar).

Estamos hablando de un proceso de deterioro prematuro ligado a la discapacidad intelectual, la edad y su etiología, siendo más prevalente en las personas que presentan síndrome de Down.

Este proceso de envejecimiento provoca un desajuste en la naturaleza e intensidad  de los apoyos  prestados, ya que supone  modificar en cierta medida la programación del área de Ajuste personal y Social que estará en función de las nuevas necesidades que requiera el usuario.

El análisis de la situación de estas personas, en proceso de  envejecimiento precoz se tiene que realizar  teniendo en cuenta el contexto familiar en el que se encuentran inscritos. El ámbito familiar es el principal referente afectivo y de equilibrio emocional para el desarrollo de cualquier persona y desde este planteamiento consideramos imprescindible el trabajo con y desde la familia para tratar de paliar los efectos negativos de los dos factores referidos anteriormente.

Así, el grupo familiar se convierte en objetivo de la  intervención profesional ya que en función de cómo se integre y vivencie la situación, esta puede convertirse en  un factor de desequilibrio y desestructuración del sistema familiar. Surgen entonces la desorientación, los estados de inquietud y el desconcierto.

La familia atraviesa por una situación de crisis al entender que un acontecimiento imprevisto de carácter traumático atraviesa e irrumpe en un proceso ya normalizado.

Los resultados del estudio se traducían en dos propuestas concretas para hacer frente a este proceso emergente, que aumenta significativamente sus dimensiones en periodos  cortos de tiempo:

1.- Unidades específicas en los Centros Ocupacionales existentes donde se apliquen programas  adaptados a las nuevas necesidades y siempre que la situación familiar lo permita.

2.- Creación de un recurso nuevo destinado a personas con discapacidad intelectual no gravemente afectadas, que presenten autonomía en la marcha, y que a juicio del equipo multidisciplinar presenten un grado de  deterioro en sus habilidades funcionales o un proceso de envejecimiento precoz.

La Consejería consideró prioritaria la segunda propuesta al permitir atender a las personas con discapacidad en proceso de envejecimiento que además  carecían de apoyos familiares, bien por fallecimiento de sus padres o bien por la edad avanzada que los mismos presentaban.

El nuevo recurso se ajusta a los principios de normalización, integración, diferenciación, individualización, adecuación, zonificación y participación.

La metodología de intervención  que sirve de base a la  planificación toma como referencia metodológica, las nuevas concepciones sobre la discapacidad intelectual: contextos, áreas de habilidades adaptativas y los paradigmas de apoyos.

La metodología se basa en las diferentes  programaciones tanto general del centro, como por áreas  e individual de cada usuario y cuentan con la colaboración de las personas con discapacidad en la medida en que ello es posible y por supuesto de sus familias.


Los programas que se imparten contemplan  rehabilitación neuro-cognitiva, centrándose en el mantenimiento de los aprendizajes adquiridos y la adquisición de nuevos conocimientos haciendo hincapié en los procesos de atención, memoria, comunicación oral, comprensión de situaciones de la vida diaria, prevención de  agnosias, afasias y apraxias.


Programas de actividades de la vida diaria referidos  especialmente a las actividades básicas del autocuidado para el mantenimiento fisiológico, actividades instrumentales básicas y actividades avanzadas de tipo lúdico y relacional que le permitan desarrollar con éxito su conducta social


Programas de transición ocupacional, tipo manipulativo, fundamentalmente dirigidos a actividades   creativas, donde la actividad se convierta en un medio de expresión, tipo pintura, plástica, etc.


Programas de estimulación sensorial ante el proceso de envejecimiento y deterioro.


Animación sociocultural segmentada tanto en ocio activo como pasivo, realizándose salidas y excursiones, fines de semana, participación en actividades comunitarias del municipio.

La atención médica, psicológica, rehabilitación y social.

Por tanto, el recurso cuenta con una plantilla de profesionales  específica donde tiene gran importancia la figura de los técnicos de integración social como figura  encargada de dotar de “vida “ al centro.

En el año 2003, la Consejería de Familia y Asuntos Sociales crea las primeras 178 plazas residenciales públicas específicas para personas con discapacidad en proceso de envejecimiento, en 7 centros, habiendo  seguido creciendo hasta alcanzar a finales de 2007, 414 plazas específicas para estas personas.

En la Comunidad de Madrid, después de estos 3 años de experiencia, creemos que nos encontramos en el camino adecuado, así nos lo confirman las encuestas de satisfacción realizadas a los familiares de los usuarios de los centros, manifestando que han obtenido respuesta a la incertidumbre de los padres de que va a ser de sus hijos cuando ellos ya no los puedan atender.

Muchas gracias.
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