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N. B.:

Las referencias a personas, colectivos, profesionales, etc. que figuran en el presente
trabajo se indican en género masculino, como corresponde al género gramatical no
marcado. Cuando proceda, serd valida la cita de los preceptos correspondientes en género

femenino.
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En la actualidad, las personas con discapacidad viven muchos mas afios que antes, al
igual que el resto de la poblacidn, esto se debe al aumento de la esperanza de vida.
Dentro de unos afios la poblacién con discapacidad intelectual en proceso de
envejecimiento serd muy numerosa, pero este proceso no afecta solo a estas

personas, sus familias también envejecen.

El envejecimiento de las personas con discapacidad intelectual es un tema abordado
recientemente, su futuro es un desafio social que preocupa a sus familias, a los
profesionales que trabajan dia a dia con estas personas, a las entidades y asociaciones
y a la Administracién Publica, ya que tienen que formular estrategias y nuevas politicas
sociales para dar respuesta a las demandas y necesidades que se presentan en torno a

esta situacion.

La preocupacién de las familias por el futuro de su familiar con discapacidad intelectual
estd latente desde el mismo momento del diagndstico, de ahi la importancia de la
intervencion y el apoyo a las familias. Esto se hace necesario para que estas personas

vivan mas afios, pero con la mejor calidad de vida posible.

Sabemos que hablar de futuro para estas familias no es facil puesto que implica el uso
de términos complejos como “tutela”, “vivienda/residencia”, “testamento”, “muerte”,
gue crean en las familias angustia, miedo e inseguridad. A pesar de ello, es importante
abordar estos aspectos con tiempo y con la ayuda de los profesionales para organizar

un futuro mas cierto y deseable de las personas con discapacidad intelectual.

Teniendo en cuenta todo lo anterior, es necesario concienciar a las familias sobre el
proceso de envejecimiento de las personas con discapacidad intelectual, orientar e
informar sobre recursos y servicios que se adapten a sus necesidades presentes y
futuras, informar sobre todas las alternativas existentes ante la situacién actual, y lo

mds importante, acompanar y apoyar a las familias en esta etapa del ciclo vital.

Palabras clave: discapacidad intelectual, envejecimiento, calidad de Vvida,

planificacidn centrada en la familia.
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La forma de entender la discapacidad ha evolucionado a lo largo de los afios. Antes
cuando se tenia un hijo con discapacidad se le escondia o se le institucionalizaba, era
un castigo de Dios, hoy en dia esto ha cambiado y estas personas gozan de una mayor

autonomia y calidad de vida.

El objeto del presente trabajo de fin de grado (en adelante TFG) son las personas con

discapacidad intelectual (en adelante DI) en proceso de envejecimiento y sus familias.

Hace anos era extrano hablar del proceso de envejecimiento de las personas con DI.
El envejecimiento es una realidad en nuestra sociedad que afecta igualmente a
personas con y sin discapacidad. Los avances en salud, educacién, el desarrollo y el
progreso de la sociedad hacen que hoy en dia nuestra esperanza de vida esté

aumentando.

El crecimiento progresivo de este colectivo plantea nuevos retos dirigidos a mejorar

la calidad de vida de estas personas y la de sus familias.

Las familias también envejecen, cambian y evolucionan. Las familias de personas con
DI tienen una fortaleza comun, la lucha y el esfuerzo constante realizado a lo largo de
toda su vida y el que siguen realizando a dia de hoy.

Muchas familias presentan edades avanzadas con un cierto desgaste fisico vy
emocional, pero que siguen diciendo “mientras yo pueda, yo cuidaré a mi familiar”,
esto las convierte en familias vulnerables. Por esta razon hay que llevar a cabo un
analisis de las necesidades de estas familias en esta etapa del ciclo vital, de los cambios

en la organizacion familiar y asi abordar esta cuestidén con la maxima eficacia.
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Los objetivos del trabajo son los siguientes:
e Realizar una aproximacién al proceso de envejecimiento de las personas con DI.
o Reflexionar acerca del papel de los Trabajadores Sociales en esta etapa del ciclo vital
de estas personas.
e Disefar un proyecto de intervencién social con las familias de personas con DI en
proceso de envejecimiento.

e Ejecutar el proyecto.

e Evaluar, sistematizar y reflexionar sobre el proyecto.

Este tipo de trabajos nos permite conocer co6mo se encuentran en un momento
determinado o en una etapa vital las personas con las que trabajemos. En este caso
nos da la oportunidad de conocer el y abordar las necesidades que tienen las personas
con DI en proceso de envejecimiento y sus familias, asi los profesionales pueden
sentarse a reflexionar sobre cuestiones a mejorar en las intervenciones y reconducir

las estrategias de atencion y/o crear nuevas.

Personalmente ha sido una gran oportunidad de aprendizaje tanto personal como
profesional haber participado de forma activa en la realizacion del proyecto,
ddandome cuenta de la necesidad de realizar este tipo de estudios de forma mas
frecuente porque todos evolucionamos y siempre hay aspectos que modificar y/o
mejorar, aun mas en el campo de lo social en el cual el objeto de nuestra intervencion

son personas.

Los cambios que se producen en nuestra sociedad tendran un impacto directo en
nuestro futuro; a medida que el tiempo avanza, las necesidades cambian y las politicas

sociales y recursos deben adaptarse a estos cambios y reinventarse para dar respuesta.

Este trabajo estd unido a la necesidad de hacer ver a las familias la importancia que
tiene planificar adecuadamente el futuro de su familiar con DI, tomando las
decisiones oportunas con tiempo, hablandolo en familia y teniendo en cuenta a su

familiar con DI.
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————————————————————————————————————————]
Es importante concienciar a las familias sobre la situacidén actual que rodea la cuestién

|Il

“envejecimiento de las personas con DI” ya que es complicada porque no se cuenta
con suficientes recursos ni infraestructuras para dar respuesta a todos los casos que se

plantean, y tampoco para abordar cada situacién de forma individualizada.

Las familias no tienen que sentirse mal por necesitar apoyo de los profesionales, y en
algunos casos el tener que pedir ayuda implica el aceptar que “ya no puedo como
antes”, “que envejezco” y esto es muy dificil para las familias, sobre todo las de edad

avanzada.
La metodologia utilizada es la siguiente:

e Estudio documental: revisando diversas fuentes bibliograficas, memorias,
informes, manuales, legislacidn y planificacidn vigente.

e Cuantitativa: se han recogido datos a través de fuentes secundarias. Ademas se
han realizado encuestas a las familias participantes del proyecto.

e Cualitativa: se realizan entrevistas abiertas no estructuradas a las familias en la
parte del estudio y durante la ejecucidon del proyecto y también se realizan
entrevistas a diferentes profesionales sobre el tema “envejecimiento y DI”.

e Observacion participante como alumna en practicas. Ademas de observar he
participado activamente tanto en la fase de estudio como ejecucién del

proyecto.

Para elaborar este proyecto y realizar un analisis real de la situacién, he contado con
los datos personales de los usuarios de los centros de Dia El Pino y Dos Pinos que se

han recogido a través de entrevistas individuales con las familias.
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El trabajo estd estructurado en dos partes diferenciadas:

1. Aproximacion al envejecimiento de las personas con DI desde el trabajo social.

e En el primer apartado se realiza una revision del concepto de discapacidad y
cémo ha evolucionado a lo largo de los afios, centrandonos en la DI.

e El segundo apartado presenta el marco metodolégico del proyecto, los
aspectos clave a tener en cuenta cuando se trabaja con personas con DI.

- El modelo de atencién integral centrado en la persona.

- La importancia de las familias como pilar fundamental de la vida de estas
personas y como debemos los profesionales del trabajo social intervenir
con ellas (Planificacidon Centrada en la Persona).

- Importancia y repercusion del las redes sociales y el apoyo social en la vida
de las personas con DI y sus familias.

e En el tercer apartado se lleva a cabo un analisis empirico del nimero de
personas con DI en Espaia, Castilla y Ledn y en Valladolid. Centrandonos
finalmente en el perfil de la poblacién con DI atendida en los centros de Dia el
Pino y Dos Pinos dependientes de Fundacion Personas, en los cuales se llevara
a cabo el proyecto.

2. En la segunda parte se presenta el proyecto: identificacidn, ideas clave en las que
se fundamenta teniendo en cuenta la primera parte del trabajo, diagndstico de la
situacion, la justificacion ética, el marco legal y de planificacién de la discapacidad
gue se ha tenido en cuenta y los objetivos a llevar a cabo.

Igualmente se realiza una pequena reflexion sobre las claves para realizar una

buena intervencién social con las personas con DI.

Seguidamente se muestra la metodologia utilizada, la organizacidn, la evaluacion y

los resultados del proyecto.

En el ultimo apartado se recogen las conclusiones del trabajo realizado, dirigidas a

mejorar la calidad de vida de las personas con DI en proceso de envejecimiento y de

sus familias.
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PRIMERA PARTE: ACERCAMIENTO AL PROCESO DE
ENVEJECIMIENTO DE LAS PERSONAS CON
DISCAPACIDAD INTELECTUAL DESDE EL TRABAJO SOCIAL

1. ¢QUE SUPONE EL PROCESO DE ENVEJECIMIENTO DE LAS
PERSONAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL?

Antes de introducir realmente la naturaleza de la cuestién envejecimiento y DI, es
necesaria una conceptualizacion del término DI, por ello se realiza un pequefio
recorrido de cdmo ha ido cambiando la forma de entender la discapacidad a lo largo
de los afios centrandonos en la DI. Asimismo se desarrollan los aspectos clave

relacionados con el proceso de envejecimiento de las personas con DI.

e El incremento de la esperanza de vida de las personas con DI y dependientes ha
aumentado al igual que la del resto de la poblacion, sin embargo, estas personas
presentan mas necesidades de apoyo que cada vez se hacen mas exigentes y que
cambian a lo largo de las diferentes etapas de la vida.

e El problema del envejecimiento de las personas con DI es relativamente actual, esta
realidad plantea nuevos retos y supone dar respuestas adaptadas a cada persona,
trabajando con ella en todos los ambitos: a nivel fisico, cognitivo, funcional y social
para garantizar una buena calidad de vida tanto para estas personas como sus

familias.
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é¢De donde partimos?

La OMS en el aifio 1980 publicé la Clasificacién Internacional de la Deficiencia,
Discapacidad y Minusvalia conocida como la CIDDM (Ministerio de Asuntos Sociales,

1997, en Plena Inclusidn, 2014).

Figura n? 1: Clasificacion Internacional de la Deficiencia, Discapacidad y Minusvalia

> ENFERMEDAD>> DEFICIENCIA >> DISCAPACIDAD>> MINUSVALIA >

Fuente: Elaboracién propia a partir de Plena Inclusion (2014)

Este esquema expresa que una deficiencia puede producir una discapacidad y la

minusvalia puede ser causada por cualquiera de las dos anteriores.

e Deficiencia: se caracteriza por la pérdida o anormalidad de una estructura o
funcién psicolégica o anatémica.

o Discapacidad: restriccion o ausencia debida a una deficiencia de la capacidad
de realizar una actividad en la forma o dentro del margen que se considera
normal por el ser humano.

e Minusvalia: produce desventaja social en un individuo, como consecuencia de
una deficiencia o discapacidad, y que limita o impide el cumplimiento de un rol
gue es normal en su caso, en funciéon de su edad, sexo y factores sociales y

culturales que pudiesen concurrir.

(Plena Inclusion, 2014)

En el afilo 2001 la OMS aprueba una nueva clasificacion denominada “Clasificacion

Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud” (en adelante CIF).
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Discapacidad implica la existencia de una deficiencia en las funciones y/o estructuras
corporales, limita la capacidad para realizar determinadas actividades y dificulta o
restringe la participacion social. “Expresa los aspectos negativos de la interaccién
entre un individuo con problemas de salud y su entorno fisico y social” (Plena

Inclusién, 2014:27).
Segun la OMS (2001) la CIF esta formada por dos partes:

e Funcionamiento y discapacidad.

- Funciones corporales: funciones fisiolégicas de los sistemas corporales
incluyendo, funciones psicoldgicas y estructuras corporales (son las partes
de la anatomia del cuerpo; las extremidades, érganos...).

- Actividades y participacion.

e Factores contextuales.

- Factores ambientales: nivel individual (entorno cercano al individuo) y nivel
social (sistema global).

- Factores personales: caracteristicas del individuo (sexo, edad, raza...) y su

estilo de vida.

Figura n? 2: Interacciones entre los componentes de la CIF

Condicién de salud
(Trastorno o enfermedad)

!
l ! l

Funcionesy

<+——>» Actividades <+—— Participacion

1

Estructuras corporales
T 4

Factores Factores
ambientales personales

|

Fuente: elaboracidn propia a partir de OMS (2001:21)
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La DI también ha sido abordada desde diferentes enfoques y paradigmas. Hace unos

afios el termino DI no existia y se denominaba Retraso Mental.

Fue en el afio 2002 cuando la Asociacion Americana sobre Discapacidades Intelectuales
y del Desarrollo (AAIDD; antes conocida como Asociacion Americana sobre Retraso
Mental, AARM) propuso la siguiente definicién de DI:

“Discapacidad intelectual es una discapacidad caracterizada por limitaciones
significativas en el funcionamiento intelectual y la conducta adaptativa tal como se ha
manifestado en habilidades prdcticas, sociales y conceptuales. Esta discapacidad
comienza antes de los 18 anos”. (Luckasson y cols., 2002:8 citado en Verdugo y

Gutiérrez, 2009:17).

Figura n2 3: Dimensiones de la Discapacidad Intelectual

- X
Habilidades intelectuales | APoYOS -

Conducta adaptativa

(habilidades conceptuales, APOYOS >
sociales y practicas)
. . . ) FUNCIONAMIENTO
Participacion, interacciones y
] APOYOS > INDIVIDUAL
roles sociales
Salud (fisica, mental y factores
N APOYOS
etioldgicos)
“‘— . =
Contexto (ambientes y cultura)
APOYOS

Fuente: elaboracion propia a partir de la imagen obtenida de Verdugo y Gutiérrez (2009)
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“Toda persona con discapacidad intelectual que cuente con los apoyos adecuados y
ajustados a sus necesidades podrd llevar a cabo una vida plena y normalizada”

(Verdugo y Gutiérrez, 2009:37).

1.2. El envejecimiento de las personas con discapacidad intelectual.

El envejecimiento es un proceso natural por el que pasamos todas las personas. Es un

fendmeno que se esta dando cada dia mas en nuestra sociedad.

En el proceso de envejecimiento la persona sufre una serie de cambios, “estos cambios
no son ni lineales ni uniformes, y solo se asocian vagamente con la edad de una

persona en afios” (OMS, 2015:27).

En las personas con DI el envejecimiento se produce de forma prematura y mas rapida.
Los sintomas del envejecimiento en personas con DI comienzan a hacerse notar a los
45-50 afios, mientras que en personas sin discapacidad intelectual comienzan a los 65-

70 aios (Verdugo, Rodriguez, y Sdnchez, 2009).

Figura n2 4: Criterios generales de alerta de comienzo del proceso de envejecimiento en
personas con discapacidad intelectual

¢ Mayores de 45 anos

EDAD * Mayores de 35 afios en los casos de Sindrome de Down

¢ Problemas de salud asociados al envejecimiento: enfermedades
cardiovasculares, neuroldgicas... que se suman a las ya existentes y propias
SALUD de la discapacidad.

¢ Personas con pocas actividades de ocio, poca participacién social y estilo
ESTILO DE | de vida sedentario.
VIDA

Fuente: elaboracion propia a partir de Fundacién Personas (2018)
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personas con discapacidad intelectual”.

Algunos de los sintomas del proceso de envejecimiento en personas con DI son:

e A nivel fisico: arrugas, propension a engordar, perdida de la masa muscular,

lentitud, torpeza, etc.

e A nivel cognitivo: alteraciones en la memoria, aprendizaje, orientacién

espacio-temporal, lenguaje, reduccién de la atencién, lentitud ante los

estimulos.

e A nivel emocional: preocupacion por los familiares, sentimiento de inutilidad

por pérdida de actividad, miedo a las enfermedades y a la muerte, soledad,

mayor dificultad de adaptacidn, disminucién de la autoestima, etc.

e A nivel social: aislamiento y dificultad de recibir atencidn por parte de los

padres o cuidadores principales por ser muy mayores o que hayan fallecido.

“Cudndo se habla de envejecimiento, no debe atenderse sdlo a un criterio

cronoldgico (a partir de los 40 o 50 afios en personas con discapacidad

intelectual) o funcional (cambios, deterioro de aptitudes y habilidades...), sino que

debe comprenderse dentro del modelo de ciclo vital de la persona”. (FEAPS

Castillay Ledn, 2015:1)

No existe una persona igual, cada persona envejece de una forma dependiendo de sus

caracteristicas genéticas, personales, sus habitos de vida, el género; a esto se le une

f Las personas con DI en proceso de\

envejecimiento son mas vulnerables debido a
que el envejecimiento produce una “doble
discapacidad”, aumentan las dificultades y a
su vez las dependencias.

(Grupo de trabajo de Envejecimiento Activo

\del CERMI Estatal, 2012) )

gue también determinadas
discapacidades (como el Sindrome de
Down, que pueden comenzar a
presentar sintomas de
envejecimiento a partir de los 35

afios) tienen unos rasgos

caracteristicos propios que determinan asi el proceso de envejecimiento.

Ademas hay que tener en cuenta que a las personas mayores en comparacion con las

mas jovenes las cuesta asimilar y adaptarse a los cambios, por ello hay que trabajar

progresivamente estos cambios, si es que se van a producir.
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Segun Verdugo et.al.(2009) también es muy importante analizar el entorno de la

persona y sus relaciones sociales.

El proceso de envejecimiento estd muy condicionado por las diversas situaciones por
las que ha pasado la persona a lo largo de su vida: atencién temprana, buena atencién

sanitaria, proceso de institucionalizacién (Plena Inclusién, 2014).

El aumento de la esperanza de vida de la poblacion en general, también es una
realidad en las personas con DI. Hace afios esto era inimaginable pero actualmente,
gracias a los avances en salud, recursos de atencion psicosociales y sensibilizacion

social, estas personas gozan de una mejor calidad de vida.

El incremento de la esperanza de vida hace que surjan nuevas necesidades que

abordar, situaciones dificiles que surgen en el seno de la familia. Los autores

Rodriguez, Verdugo y Sanchez
Se produce paralelamente el envejecimiento de

. (2008:20) afirman que “a veces es
la persona con DI y de sus cuidadores
principales, esto afecta negativamente a la dificil distinguir quién cuida a quién”,

calidad de vida de la unidad familiary en “esto incrementa la vulnerabilidad de

algunos casos se producen crisis en el cuidado las familias y las necesidades
por el desgaste fisico y emocional. generales de apoyo del nucleo
\ ) familiar” (Grupo de trabajo de

Envejecimiento Activo del CERMI Estatal, 2012:20).

En esta etapa de la vida, no sélo estd presente el deterioro fisico y psiquico sino que
hay que hacer frente a diversas situaciones como son la superacién de un duelo
(pérdida de los padres), posible cambio de residencia (a casa de un hermano/a, a una
vivienda tutelada y otro servicio residencial, y otros aspectos relacionados con el

futuro que son dificiles de afrontar para la persona con DI y su familia (Pérez, 2002).

Es muy importante concienciar a las familias de la importancia de planificar el futuro
de su familiar, encaminado a mantener las habilidades presentes y retrasar lo maximo
posible los sintomas del envejecimiento, acompanando a su familiar durante esta
etapa como una mas del ciclo vital. Segin Pérez (2002) en la mayoria de los casos las
familias toman decisiones sin tener en cuenta a la persona con DI. Esta situacién se

agrava por la falta de indicadores que la persona con DI tiene respecto a su propio

Lorena Gil Pinar. Grado en Trabajo Social Pagina 19



Envejecimiento y discapacidad intelectual: “Proyecto hacia un futuro deseable para las
personas con discapacidad intelectual”.

————————————————————————————————————————]
proceso de adultez y envejecimiento. Sumado a esto, hay en algunos entornos en los
que no se les trata como personas adultas y no se les permite elegir y ejercer el control

sobre sus vidas.

En la actualidad el envejecimiento de las personas con DI es un reto para la persona,
su familia, para los profesionales, las distintas entidades y el Estado. (Nufez, Caniza, y
Pérez, 2017). Segun datos del Libro Blanco de la Dependencia (2005, citado en Navas,
Uhlmann, Berastegui, 2014), hay una falta de informacidn sobre centros y servicios
para personas mayores con discapacidad intelectual, lo cual dificulta realizar una
evaluacién y planificacién de estos recursos en las diferentes zonas geograficas de
nuestro pais. Afiadido a todo ello destacar que los afios de crisis econdmica han hecho
que esta situacion empeore, mermando asi servicios y recursos dirigidos a esta

poblacién.

Tabla n2 1: Ideas clave de la Dl y el proceso de envejecimiento de las personas con DI

DISCAPACIDAD INTELECTUAL ENVEJECIMIENTO DE LAS PERSONAS CON

DISCAPACIDAD INTELECTUAL

e Evolucion en la conceptualizacion. e Aumento de la esperanza de vida y
e AAIDD (2002): Limitaciones en el crecimiento gradual de las personas con
funcionamiento intelectual vy la DI en proceso de envejecimiento.
conducta adaptativa. Esta e Envejecimiento de las personas con DI:
discapacidad comienza antes de los 45-50 afios y en el caso de Sindrome de
18 anos. Down a los 35.
e Las dimensiones de la DI son: e Envejecimiento familiar, a veces no se
- Habilidades intelectuales distingue “quien cuida a quien”.
- Conducta adaptativa - Personasy familias vulnerables
- Participacion, interacciones y e Concienciacion ante la situacién
roles sociales. e Importancia de la organizacion de
- Salud futuro.
e Nuevas necesidades y nuevos retos.

Fuente: elaboracion propia.
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e En los ultimos aios se esta produciendo una transformacion relacionada con la
atencidn a personas con discapacidad, mayores y/o dependientes, se esta dejando
atras el modelo de atencion asistencial centrado en los servicios para implantar el
nuevo MODELO DE ATENCION INTEGRAL CENTRADO EN LA PERSONA.

e Otro aspecto a destacar es la importancia de la familia, el pilar fundamental de la
vida de las personas con DI. En este punto se desarrollan diferentes teorias sobre la
familia, las necesidades que presentan las familias de personas con DI, las
situaciones y problemas que afrontan a lo largo de toda su vida y la incertidumbre
del futuro, del qué sera de su familiar con DI cuando ellos no estén. Por ello es
necesaria también la intervencién con las familias. PLANIFICACION CENTRADA EN
LA FAMILIA.

e Para finalizar este apartado se trata el papel de las redes sociales y del apoyo social

y de la relacion que tienen con el bienestar fisico y mental de las personas.
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A continuacidn se desarrolla el modelo de atencién integral centrada en la persona
basado en la autora Pilar Rodriguez (2010 y 2013) que trata este modelo de atencién
en personas mayores.

Se complementa con aportaciones de FEAPS (2007).

Las personas con DI han vivido a lo largo de su historia en entornos en los cuales se
negaban sus derechos bdasicos, sobre todo las personas que estaban en instituciones.
Muchas personas con DI no ejercen el control sobre sus vidas y no participan en la
organizacién de su futuro, esto es una realidad que ocurre en nuestra sociedad, no
s6lo en las instituciones. Es a partir de los afios 70 cuando comienzan a producirse

cambios, entendiendo a las personas con DI y garantizando sus derechos. (FEAPS 2007)

La Atencidn Centrada en la Persona (en adelante ACP) tiene su origen en la Psicologia
Humanista del Siglo XX, como un modelo de superacidon del psicoanalisis y el
conductismo, poniendo el énfasis en la persona y en los conceptos de
autodeterminacién y autorrealizacion.

En 1942 Carl Rogers escribié “Counselling and Psychotherapy”, una obra que trata de la
“terapia basada en el cliente”. Rogers afirma que cada persona es experta en su propia
vida, por este motivo es determinante tener en cuenta a la persona en la intervencion.

(Rodriguez, 2013).

GI modelo de atencion integral centrada en la persona (en adelante\
AICP) prioriza conceptos como la autodeterminacion, proyecto de
vida, inclusion social, calidad de vida, personalizacion; dando maxima
importancia a los gustos, deseos, objetivos y expectativas de la
persona. Tiene como premisas principales la dignidad inherente a

\cada persona y los derechos humanos. J

También se pone énfasis en la normalizacion, que juega un papel muy importante en
los derechos de las personas con DI, quienes han de tener el mismo acceso a las

condiciones de vida que cualquier otra persona.
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En este modelo el eje central de la intervencién es la persona, considerada un
recurso y un valor en si misma. Se basa en las dimensiones de calidad de vida y

capacidad personal.

“La atencidn integral centrada en la persona es la que se dirige a la consecucion
de mejoras en todos los dmbitos de la calidad de vida y el bienestar de la
persona, partiendo del respeto pleno a su dignidad y derechos, de sus intereses y

preferencias y contando con su participacion efectiva”. (Rodriguez, 2010: 9).

A través de este modelo de atencion, se plantea que la intervencién realizada no

Hay que temer en cuenta venga desde arriba, es decir, realizada Unicamente

siempre el proyecto de vida por los profesionales, sino haciendo participe a la

personal, el bienestar y la ) »
felicidad de la persona persona durante todo el proceso de intervencion,

teniendo en cuenta su historia, capacidades vy

deseos para planificar su plan de apoyos.
Los aspectos clave del modelo de ACP segun FEAPS (2007) son:

e La persona es el centro de la intervencion.

e Lafamilia y los amigos son esenciales en su vida.

e La atencidn centrada en la persona tiene en cuenta sus capacidades, sus
preferencias, la persona elige lo que es importante, y no son los profesionales
los expertos, sino que forman parte del grupo de apoyo.

e Reconocimiento de los derechos de la persona con DI.

e El proceso de intervencidon “es un continuo proceso de escucha, aprendizaje y
accion”

En el ambito de la discapacidad, los profesionales potenciaran que sea la propia
persona con la ayuda y los apoyos necesarios la que tome las propias decisiones en
cuanto a su proyecto vital. En los casos en los que las personas atendidas sean

grandes dependientes o padezcan discapacidad grave, y no tengan capacidad propia
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para tomar decisiones, el ejercicio de la autodeterminacion lo realizard de forma
indirecta alguna persona de su entorno (familia, profesionales de referencia...).

Cabe destacar varios conceptos importantes dentro de este modelo:

e Integralidad (atencidn integral) supone valorar y tener en cuenta a la persona
de manera global, en todos los dmbitos de su persona: ambito biomédico (el
cuerpo, la salud); ambito psicolégico (comportamiento, personalidad, aspectos
cognitivos); ambito social (roles de la persona, participacidn social, relaciones
sociales); ambito medioambiental (los entornos cotidianos, el centro de dia, la
vivienda/residencia, el barrio/pueblo, el club de ocio, etc.). De ésta forma se
realiza un estudio de las necesidades de la persona y se planifican los apoyos
contemplando de forma holistica a la persona.

e La personalizacion (atencién centrada en la persona) supone que los apoyos
estén adaptados a cada persona de manera personalizada, considerando
siempre sus preferencias, sus deseos, sus objetivos para desarrollar su proyecto
vital, haciéndola participe en todo el proceso de la intervencién. Este concepto
estd relacionado con la dignidad de la persona.

Con este modelo de atencién, la intervencidon en situaciones de discapacidad,
envejecimiento y dependencia no sélo mejora la calidad de vida de las personas sino

también el funcionamiento de los recursos y servicios prestados.

f Impacto del modelo de ACP en las personas con DI: \

- Les otorga poder

- Sienten que son descritas positivamente

- Sesienten utiles, con valor, y sienten que sus opiniones cuentan
- Aumenta la confianza en si mismas

- Aumenta su autoestima

- Sienten que forman parte de su red de apoyo y que los tienen en

\ cuenta J
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“Debemos seguir trabajando a favor de un cambio paradigmdtico encaminado a
sustituir la vision médica de la discapacidad por un enfoque social basado en los
derechos humanos. Hemos cambiado de dptica para colocar a la persona en el
centro con un enfoque integrado coherente, respetuoso con esos derechos, con
las libertades fundamentales y con la dignidad de todas las personas”.

(...)(Comité de Ministros de la U.E, 2006, citado en Rodriguez, 2010:7)

A lo largo de las etapas de la vida, la persona con discapacidad intelectual evoluciona,
cambian sus necesidades, por ello este modelo requiere de una cierta flexibilidad que
se ajuste a cada momento. Los recursos y servicios han de adaptarse a las personas, no
las personas a éstos. “La integralidad requiere, pues, de una planificacion y gestién que
abarque y coordine la diversidad de servicios e intervenciones que se precisen desde

los diferentes sectores, recursos y niveles de atencién” (Rodriguez, 2013:26)

Esta misma autora considera que en este modelo de atencién, los cuidadores
informales (familia, apoyos privados contratados por la familia...) son el eje de una

buena atencién y calidad de vida de las personas con DI y dependientes.

Esto es muy importante, ya que todos vamos cumpliendo afios vy si los cuidadores
principales de las personas con DI y/o dependientes sufren sobrecarga, enfermedad o
llegan a convertirse en dependientes, la situacién se convierte hoy en dia en una

demanda mucho mas dificil de abordar para los sistemas de proteccidn social.

En los Servicios Sociales resulta compleja la coordinacién entre las diversas
prestaciones y servicios del catalogo, sumandole a ello que es un sistema muy
burocratizado y muy rigido en cuanto a los servicios. Por ello frecuentemente vemos
como los procesos de solicitud de servicios y prestaciones se dilatan en el tiempo vy las

respuestas no son inmediatas ni adecuadas.

“La atencidn integral se lograria cuando quienes la precisan reciben el tipo y la

cantidad idoneos de atencion en el momento preciso” (Rodriguez, 2013:27)
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“La atencion integral y centrada en la persona es la que promueve las

condiciones necesarias para la consecucion de mejoras en todos los ambitos de la

calidad de vida y el bienestar de la persona, partiendo del respeto pleno a su

dignidad y derechos, de sus intereses y preferencias y contando con su

participacion efectiva” (Rodriguez, 2013:74)

Tabla n2 2: Diferencias entre el modelo asistencial y el modelo de AICP

MODELO ASISTENCIAL

MODELO DE ATENCION
INTEGRAL CENTRADA EN LA
PERSONA

Participa pero no decide

LA PERSONA

del
decisiones y participa.

Eje proceso. Toma

Profesionales/Equipo técnico

TOMA DE DECISIONES

La persona o quien la

representa.

e Paternalismo
e Profesionales expertos
e Adaptacion de la persona

VALORES Y PRINCIPIOS

e Autodeterminacion

e La persona es experta en
su propia vida, o en su
caso su familia o
representante

e (alidad de vida

e Personalizacion

e Flexibilidad

e Adaptacién del ambiente,

recursos y servicios.

La llevan a cabo los METODOLOGIA Participativa (persona-
profesionales (equipo familia-profesionales), con
multidisciplinar) consenso y coordinacién
Asistencial, rehabilitador MODELO Calidad de vida

Fuente: elaboraciéon propia a partir Pilar (2013).
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Centrandonos en la importancia de la familia, el Cédigo Etico FEAPS (1997-2007)

considera la familia en dos vertientes:

e Como una estructura dinamica en si misma, portadora de valores y de una
evolucidn propia y diferente al resto de grupos humanos.
e Como perteneciente a una colectividad en la que se la interaccion mutua

permite su evolucidn y da sentido a su existencia.

La familia es el eje de la vida social. Para realizar una intervencion con las familias hay
tener claras algunas teorias importantes como son la teoria de los sistemas familiares y

la teoria de los sistemas ecoldgicos.
Leal (1999), expone las siguientes teorias:

a) La teoria de los sistemas familiares

Figura n2 5: Teoria de los sistemas familiares

afamiliaesun

sistema de /
relaciones

reciprocas,enel |

que el todo es \

mayor que la

suma de sus ‘
partes.

— -
~ Las
N experiencias de [\
cualquier f - ~——
miembro |
afectanatoda ! -
- La familiaforma
la unidad —
familiar parte de un |
sistemasocialmas

amplio que influye
sobre ella.

Fuente: elaboracién propia.
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e (Cada familia es un sistema social complejo con unas caracteristicas propias y
Unicas que la diferencian del resto.

e Lafamilia es el grupo socio-afectivo primario.

e (Cada familia tiene sus valores, sus creencias, tiene un pasado, un presente y un
futuro y forma parte de un contexto social mas amplio, el cual influye sobre
ella.

e Las experiencias de cualquier miembro afectan al resto de la unidad familiar, de

forma positiva o negativa. Un ejemplo claro de esto es el diagndstico de la

discapacidad intelectual, que afecta a toda la unidad familiar.

b) La teoria de los sistemas ecoldgicos

“Bronfenbrenner explica el desarrollo como una interaccidn entre el individuo y una
serie de capas o sistemas concéntricos del entorno incluidos unos dentro de otros”
(Leal, 1999:10). Estos sistemas varian e influyen de forma directa e indirecta sobre el

individuo y sobre su vida.

Esta teoria pone énfasis en conocer a la persona desde el punto de vista de su vida
cotidiana, de su entorno mas cercano. En el caso de las personas con DI: situaciones
que ocurren en casa, en el centro de dia, en la vivienda tutelada o residencia.

En el centro del sistema se encuentra el individuo (Persona con DI). Alrededor de él
se encuentra el microsistema, su entorno mas cercano y el que mas influye sobre él.
Estd formado por la familia, los amigos, los roles que tiene la persona (en casa, en el
centro de dia, en el taller ocupacional, en el centro de ocio...). Entre estas personas
surgen interacciones que componen la tercera capa, el mesosistema. En el individuo
también influyen de forma indirecta otros lugares en los que no participa activamente,
los medios de comunicacion, los servicios comunitarios, amigos de la familia, el trabajo
de los padres, que conforman la capa del exosistema.

En la ultima capa se encuentra el macrosistema, que engloba al resto de sistemas.
Representa la influencia de los contextos culturales, sociales e histéricos. Las normas,

costumbres, la forma de entender la discapacidad, las actitudes hacia la discapacidad.
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Figura n2 6: La teoria de los sistemas ecoldgicos

INDIVIDUO (Persona con
discapacidad intelectual (PCDI))

Microsistema: Familia, amigos,
centro de dia, ocio y
actividades diarias...

Mesosistema: interaccion de
los componentes del
microsistema.

Exosistema: influencias indirectas
(amigos de la familia, trabajo de los
padres, medios de comunicacién...)

Macrosistema: Comunidad
(actitudes, cultura, participacién
social. servicios. recursos...)

Fuente: elaboracion propia

Las familias con casos de personas con DI son iguales que cualquier otra familia, no hay

un modelo de unidad familiar Unico que se considere el mejor o el peor.

Estas familias se enfrentan a retos y a dificultades durante toda su vida, pero la
preocupacion por el futuro estd presente desde el diagnéstico, en todas las etapas del
ciclo vital, es lo que mas inquietud e incertidumbre provoca. Por ello, es necesaria la

intervencion con las familias antes de que llegue este momento.
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“A lo largo de la vida de una persona con discapacidad intelectual, las familias
han de hacer frente y dar respuesta a una serie de retos, especialmente
importantes en los momentos de transicion de un periodo madurativo a otro, y

para los cuales no suelen estar preparados ni reciben apoyo”.

(Verdugo et.al. (2009:20)

Segun Rodriguez et.al. (2008) el envejecimiento de un familiar con DI conlleva una
adaptacidon para mantener una buena calidad de vida, es importante analizar las

necesidades de la unidad familiar y planificar los recursos adecuados.

Las familias de personas con DI sufren bloqueos ante la incertidumbre del futuro; en

algunos casos esto conlleva que temas relacionados con el futuro de su familiar no se

f ) hablen en familia, no se planifica nada, no miran
La mayoria de las familias

quieren vivir el presente, hacia adelante y esto supone una dificultad para

disfrutar juntos ahora que ellos y para los profesionales. Las familias no
pueden y no pensar en lo . . i i .
i piensan en el futuro, viven el dia a dia, afirman
que vendra.

. J “mientras yo pueda, cuidaré a mi familiar”; el

problema es que nadie sabe lo que puede suceder mafiana y hay familias que no
tienen conciencia de lo que conlleva el no tener alternativas de futuro planificadas

para su familiar.

El reto de las familias segin Nufez et.al. (2017) es enfrentarse a esos miedos y
emociones presentes, anticipar decisiones, promover acciones que faciliten el camino
de lo que vendrd. De esta forma se conseguird un futuro mas cierto para la persona

con DI.
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El trabajo social con las familias ha cambiado en las ultimas décadas, y se ha apostado
por un modelo de trabajo centrado en la familia, en el cual los profesionales pasan de
ser expertos de conocimiento a centrarse y trabajar desde las capacidades y fortalezas
de las familias. En este modelo la participacidon y colaboracién de las familias es

esencial. (Fernandez, 2013-2014).

La intervencion debe centrarse en empoderar a las familias, de esta forma y con la
ayuda de los profesionales las familias mejorardn sus capacidades de control, de
afrontamiento a situaciones dificiles y complejas y de toma de decisiones.

Los profesionales no deben ayudar a las familias a elegir la opcion que ellos consideran
la mejor, sino que tienen que interaccionar con la familia, compartir informacién,
hacerles participes de la intervencién, ayudar a desarrollar sus fortalezas y que se

sientan capaces para actuar en su entorno de forma eficiente y segura.

Segun Leal (1999), a la hora de intervenir con las familias, hay que tener en cuenta lo

siguiente:

e La influencia entre los miembros de la familia, todo lo que sea bueno para la
familia también serd bueno para la persona con discapacidad intelectual. Las
interacciones entre los miembros de la familia también afectan positiva y
negativamente.

e La composicion familiar. Cada familia es Unica y diferente al resto, tenemos
gue saber quienes conforman la unidad familiar, y los miembros que son clave
para la persona con discapacidad intelectual (padres o cuidadores principales).

e Cada familia es un recurso (las familias conocen a sus miembros mejor que
ninguna otra persona, son expertos de sus propias vidas), tienen sus fortalezas
y sus debilidades.

e Las familias y el concepto de “familia” varia con el tiempo, con la cultura. Las
familias cambian porque llegan nuevos miembros, otros se van, cambia la
disponibilidad, los recursos, las preocupaciones. En cuanto a la cultura, las
costumbres, la forma de entender la discapacidad intelectual, etc.
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e Laayuda que proporcionan los miembros de la familia.

Figura n2 7: Aspectos a identificar por los profesionales en la intervencion con la familia.

Identificar las necesidades

NS

Identificar los recursos y fortalezas de la unidad familiar

NS

Identificar los apoyos de la famila

NS

Dar autoridad y capacitar a las familias para que ellas mismas
participen en el proceso de dar respuesta a sus necesidades.

Fuente: elaboracion propia a partir de Leal (1999)

“La practica centrada en la familia se da cuando los profesionales ven crecer y
prosperar su papel como compaineros que ayudan a las familias” (Leal, 1999:58)
porque la intervencién ha de tener unos objetivos comunes, es un trabajo conjunto en

el que profesionales y familia van a la par.

A continuacion se desarrolla la influencia que tienen las redes sociales y el apoyo social

en la vida de la persona, en su bienestar fisico y mental.

Los factores psicosociales influyen directamente en la prevencion, en el tipo vy

. . tratamiento de los problemas fisicos vy
Los factores psicosociales

influyen directamente sobre psicolégicos. Ademas cabe destacar que las

nosotros tanto de forma . . .
enfermedades y las diversas situaciones por las

positiva, como negativa.
gue pasamos a lo largo de nuestra vida conllevan

problemas sociales y psicoldgicos. Por ello nuestras redes sociales, las relaciones que
tenemos con los demads tienen un papel muy importante en el afrontamiento de estas

situaciones en las cuales se necesita mas apoyo social. (Barrén, 1996).
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Desde que nacemos hasta que nos morimos, las personas formamos parte de diversos

grupos sociales que cambian a lo largo de nuestra vida.

“El proyecto de vida sélo es posible como consecuencia de un vinculo con los otros”
(Alfredo Moffat-1991; en Chadi, 2000:23). Debido a esta influencia e intercambio las

personas conformamos nuestra identidad, la cual determina nuestra conducta.

“Red social es un grupo de personas, miembros de una familia, vecinos, amigos y otras
personas, capaces de aportar una ayuda y un apoyo tan reales como duraderos a un

individuo o a una familia” (Chadi, 2000:27)

Figura n? 8: Clasificacion de las redes sociales.

¢ Relaciones intimas: familia cercana.
* Relaciones personales: amigos, otros familiares.

® Relaciones ocasionales: sin intimidad y con menor
Redes compromiso. Compafieros del centro de dia, vecinos,
compafieros de actividades...

primarias
* Relaciones  periféricas: grupos recreativos, relaciones
comunitarias y religiosas, relaciones laborares o de estudio.
Redes e Redes institucionales: escuela, sistema de salud, sistema

judicial, servicios sociales.
secundarias

Fuente: elaboracion propia a partir de Chadi (2000).
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a) Redes Primarias

La familia es la red primaria, es la unidad basica sobre la que se establecen el resto de
individuos que forman la red. Son las relaciones mds cercanas que se producen “cara a

cara” y que forman los vinculos personales del individuo. Conforman el mapa minimo.

De todo el mapa de relaciones de la persona, las redes primarias son los lazos, las

uniones mas estrechas y cercanas.

La familia es el primer entorno natural dénde el individuo crece y se desarrolla a nivel
fisico, intelectual, social y afectivo.

La familia “forma y educa al ser humano hasta su adultez”, cumple con el proceso de

socializacién, incluyendo en este el

Para las personas con DI la familia es su afecto, carifio, la autoridad, Ia
rincipal apoyo a lo largo de toda su . . ,

P . Paiel ’y & ) . contencidén. Constituye una red minima
vida y no sélo durante la infancia.
Ademas las familias manifiestan que los dentro de las redes primarias, por ello se

familiares con DI son los pilares de su considera la red de apoyo. Pero la familia

\ vida “viven por y para ellos”. }
necesita también la interrelacion e

interaccidn con otros grupos, que influyen sobre ella.

Los amigos también cumplen un papel importante. Pertenecen a un mundo externo al
familiar, esto no quiere decir que la amistad sea menos importante. La amistad cumple
un papel en cada etapa de la vida y complementa el aprendizaje de la familia. Al
contrario que la familia, cuyos vinculos son impuestos y preestablecidos, los amigos se
eligen desde muy temprana edad y se comparten con ellos las experiencias
generacionales. La amistad es una relacién simétrica, de igualdad, basada en Ia
gratificacion y el compromiso, los cuales seran mayores o menores dependiendo de la

intensidad de la relacion.
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b) Redes Secundarias

Son mas lejanas que las primarias, se caracterizan por una menor proximidad. Se

sitan en un entorno externo al de la familia, en el mesosistema y macrosistema.

e Relaciones periféricas

Figura n2 9: Relaciones “periféricas”

Grupos recreativos:
compaferos de pandillas,
campamentos, padres de

otros compafieros.

Relac-ion-es Relaciones laborales
comunitarias y o de estudio: grupos
religiosas: grupos de de iguales. Son grupos
ayugla o importantes porque
comunitarios. se forman relaciones
Comparten creencias de amistad.
y valores.

Los grupos recreativos no son muy significativos, pero hay que tenerlos en
cuenta, ya que inciden en la salud fisica y mental de la persona. Son las

personas con las que se comparte algun evento social o competencia.

Cabe destacar también la importancia de las relaciones laborales o de estudio.

Una persona va formando parte de diversos f \
Estos grupos son
grupos de estudio a lo largo de sus etapas del importantes, porque en
ciclo vital, son grupos en los cuales la actividad ellos se suelen formar
o relaciones de amistad
gue se desarrolla es el aprendizaje. n I
grupo de pares”. )

En estos grupos el profesional de referencia
(profesor, profesional de atencidn directa en el centro de dia...), procura que se
entablen interacciones no sélo con los amigos, sino con todos los compafieros,

para que colaboren, se ayuden, cooperen.
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En cuanto a las relaciones laborales, aunque en las personas con DI no todas
realizan una actividad laboral, se puede comparar con la actividad ocupacional
qgue realizan en el centro de dia. El trabajo estabiliza o desestabiliza la
confirmacion del individuo en su eficiencia, esta confirmacion esta relacionada
de forma directa con los vinculos establecidos en este contexto. “La “eficiencia”
y los “logros” se intensifican de acuerdo al grado de satisfaccién que se

establece en las relaciones laborales” (Chadi, 2000: 52).

Las personas con DI se sienten capaces y realizadas cuando hacen un buen trabajo
ya sea remunerado o no, por ello las relaciones que se forman en el taller en el
centro de dia y la satisfaccion de haber realizado la actividad influyen
positivamente en su bienestar fisico y mental.

e Redes Institucionales

Estas redes se encuentran en un contexto externo al de las primarias. Son
relaciones en las que el trato es indirecto. Son redes que se van incluyendo a lo
largo de las etapas de la vida por las diferentes necesidades que van
apareciendo como por ejemplo la solicitud de recursos para resolver
determinados problemas, es decir, situaciones que necesitan de sistemas

profesionales mas especificos y complejos.

- Escuela: centro de dia, centro ocupacional. Promueve la comunicacién
entre la familia-centro de dia.

- Sistema de salud: hospitales. Es muy importante la relacién paciente-
médico-familia, influye en la cura y/o tratamiento. Un buen ejemplo es el
médico de familia que conoce todo lo relacionado con el paciente y la
familia. Ademas cuanto mas grave sea la patologia, mas influencia tiene
este sistema, tanto por la continuidad del tratamiento, como por la
presencia de varios profesionales de diferentes especialidades en la
intervencion.

Escuchamos a familias que nos cuentan como vivieron el diagndstico de la

DI, y como fueron tratadas por el sistema de salud, frases como por
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ejemplo “has tenido un mufieco”, “has tenido un trozo de carne que nova a

hablar ni ha hacer nada”, frases muy impactantes que dicen a las familias

cuando nace un hijo con discapacidad que no se olvidan nunca en la vida.

Esto hard mas dificil la aceptacion de la discapacidad, por ello en estos

casos es muy importante la relacién con el sistema de salud.

- Sistema judicial

- Servicios Sociales

En relacién con la profesion de Trabajo Social, “las redes sociales permiten analizar y

comprender los procesos sociales, las relaciones entre actores y potenciar las

movilizaciones y demandas que realizan aquellos que se asumen como garantes de sus

propios derechos”. (Gil, 2015:193).

Figura n2 10: Ejemplo de mapa de redes de una persona con Discapacidad Intelectual

FAMILIA P

FAMILIA EXTENSA

RELACIONES
COMUNITARIAS: vecinos,
instituciones, servicios. Los

profesionales del centro
de dia, médico.

Leyenda:

2. Relaciones personales
3. Relaciones ocasionales

™~ AMIGOS
3
\ ® I‘I"‘. .‘I‘"
| |
| ] I‘
5.9
(@)
@)
00
@) RELACIONES DE
O TRABAJO/ ESTUDIO

Compaiieros Centro de
Dia, pandillas, actividades
de ocio.

Fuente: elaboracion propia.
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I u I"

Otro concepto a definir relacionado con las redes sociales es el “apoyo social”. Existen

III

muchas definiciones del concepto “apoyo social”. Algunos aspectos que conforman la
definicidn son los siguientes: escuchar, entender, prestar ayuda (objetos materiales,
econdmicamente...), demostrar carifio, dar consejos, mostrar empatia, visitar a los

amigos, pertenecer a una asociacion, etc. (Barrén, 1996).
Algunas definiciones de apoyo social son las siguientes:

e “lLa ayuda accesible a un sujeto a través de los lazos sociales de otros sujetos,
grupos y comunidad global” (Lin y Cols., 1981; en Barrén, 1996:11).

e El apoyo social “como la disponibilidad de una relacién trascendente vy
duradera que provee acogida, seguridad y sentimientos de compromiso”

(Verdugo et al., 2009:24).

El apoyo social que recibe y percibe una persona es una de las variables

determinantes para su calidad de vida.

En las familias en las que hay un miembro con DI, la vida social se ve mermada o no

(Cuéndo se debilitan los Iazos\ gueda tiempo para ella y si ademas los padres

sociales (familia, amigos, tienen una edad avanzada la situacion se
comunidad...), se producen

i complica aun mas. Esto puede favorecer el
situaciones de soledad,

aislamiento y desarraigo. aislamiento social y dar lugar a la aparicién de

\_

que disponer de apoyo social, contar con ayuda de las instituciones y utilizar

trastornos mentales y fisicos. “Asi, es conocido

estrategias adecuadas de afrontamiento para cuidar de si mismos y de los demads

resulta beneficioso para la salud de los cuidadores” (Verdugo et al., 2009: 25).
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Figura n2 11: niveles en los que esta presente el apoyo social

Q

O Relaciones intimas:
Redes intercambio
sociales: bidireccional, reciproco
contacto con y mutuo. Son las que
los demas. estan relacionadas con
Nivel cogunitario: Sentimiento el bienestary la salud.

sentimiento de pertenencia de unidn.
a una comunidad.
Integracion social.

Fuente: elaboracion propia a partir de Barrén (1996)

Dentro de las redes se dan diferentes tipos de apoyo social (Olea, 2016).

e Apoyo socio-emocional: que la persona se sienta querida, respetada, segura.
Expresiones de afecto y cuidados positivos (carifio, simpatia, empatia...).

e Apoyo instrumental: informacién y orientacion para resolver problemas.

e Apoyo material: dar o recibir bienes materiales (objetos, dinero...) “El apoyo
material es efectivo sélo cuando el receptor percibe la ayuda como apropiada”

(Barrén 1996:16)

Destacar que los “grupos de apoyo” son otro tipo de apoyo social que ayudan a
reducir el estrés y sirven para crear y ampliar nuestras redes de apoyo (solidaridad
grupal). Segun Roca (1998) los Grupos de Ayuda Mutua son una forma de que las
personas liberen los sentimientos de angustia y estrés producidos por la situacién

problematica que atraviesan.

Los grupos de apoyo “Promueven el sentimiento psicoldgico de comunidad, de
sentirse integrado, ya que proporciona una red de relaciones sociales que muchas
veces son dificiles de conseguir de otra forma para los miembros del grupo (...) “.
Ademads, disminuyen los sentimientos de malestar, de culpabilidad, de fracaso y que

“Lo que era percibido como un problema personal pasa a ser considerado como una
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experiencia social. Los miembros del grupo se dan cuenta de que sus reacciones son

normales, compartidas por las demds personas que sufren su misma situacién” (Barrén

1996:78-79)

Es importante destacar la palabra “iguales” dado que las personas que forman parte

del grupo comparten una misma situacion y/o problema, esto favorece la

comunicacion y las actitudes positivas.

Tabla n2 3: Aspectos a tener en cuenta cuando trabajamos con personas con DI.

MODELO DE ATENCION

INTERGAL CENTRADA EN LA
PERSONA

EL PILAR FUNDAMENTAL DE
LAS PERSONAS CON DI: LA
FAMILIA

LA IMPORTANCIA DE LAS
REDES SOCIALES Y EL APOYO
SOCIAL

DERECHOS:
Autodeterminacion
Dignidad

El eje central de la
intervencion es la persona.

Enfoque positivo centrado
en las capacidades de la
persona.

Individualidad y
personalizacion (adaptacion
a cada caso)

Globalidad: tener en cuenta
todos los ambitos de la
calidad de vida

Participacién de la persona
en la medida de lo posible

Continuidad en la
intervencion

Pilar fundamental en la vida
de las personas con DI.

Cada familia tiene unas
caracteristicas.

Enfoque positivo centrado en
las fortalezas y capacidades de
las familias

Necesidad de concienciacion y
sensibilizacion ante el
envejecimiento de las
personas con DI

Necesidad de informacién de
recursos y servicios que den
respuesta a las necesidades
presentes y futuras

Necesidad de apoyo por parte
de los profesionales

Influencia en la vida de la
persona, en el bienestar
fisico y mental.

Redes primarias: familia,
amigos.

Redes secundarias de menor
proximidad.

Apoyo socio-emocional
Apoyo instrumental
Apoyo material

Importancia de los grupos de
apoyo

Fuente: elaboracidn propia.
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Para fundamentar empiricamente el proyecto, en este apartado se han recogido datos
segun las diferentes fuentes y estudios de las personas con DI que hay en Espafia, en la

Comunidad Autédnoma de Castilla y Ledn y en Valladolid.

Ademas como el proyecto tiene lugar en los Centros de Dia El Pino y Dos Pinos de
Valladolid, a través de los datos de los usuarios de ambos centros se han realizado
unas tablas y graficos informativos que representan el perfil de la poblacion de las

personas con DI y sus familias en dichos centros.

Segun el Instituto Nacional de Estadistica (en adelante INE) (2017) en las ultimas
décadas se ha producido en Espafia cambios demograficos que han modificado la
pirdmide de poblacién, destaca entre ellos el proceso de envejecimiento de la
poblacién.

El aumento de la esperanza de vida hace que se produzcan cambios sociales y que las
instituciones y politicas sociales tengan que adaptarse a esta nueva realidad.

Para atender al colectivo de personas con discapacidad es necesario conocer cuantos

son, sus limitaciones, grado de dependencia, apoyos que necesitan.

Segun el INE (2017), es importante tener en cuenta también la perspectiva de género
en relacién con la discapacidad, porque hay que avanzar hacia la igualdad de
oportunidades, por las necesidades que tienen no sdélo por las diferencias biolégicas,

sino por el rol que desempefian en la sociedad segun el patrén social y cultural.

La informacion que se expone a continuacidn recoge datos relativos al historico de las
personas que han solicitado el reconocimiento de la situacién de discapacidad y que
han sido valoradas por los equipos de las diferentes Comunidades Auténomas,

incluidas Ceuta y Melilla.
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Segun los datos recogidos por el IMSERSO, en el afio 2015 habia en Espaia un total de
268.633 personas con DI reconocida en un grado igual o superior al 33%, de las cuales

154.208 (57,4%) eran hombres y 114.422 (42,5%) eran mujeres.
El IMSERSO también clasifica a estas personas por grupos de edad:

Tabla n2 4: Clasificacidon del nimero de personas con discapacidad intelectual en Espaina por
grupos de edad.

N2 DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD

INTELECTUAL
Entre Oy 17 afios 48.434
Entre 18 y 34 aiios 74.672
Entre 35 y 64 afios 122.967
Entre 65 y 79 aiios 17.223
Entre 80 aiios o mas 4.781
TOTAL 268.077

Fuente: elaboracidn propia a partir de IMSERSO (2015)

Grafico n2 1: Porcentaje de personas con discapacidad intelectual en Espafia por grupos de
edad

2%

M Entre 0y 17 afos

M Entre 18 y 34 afios
i Entre 35y 64 afos
M Entre 65y 79 afios

M Entre 80 afios 0 mas

Fuente: elaboracion propia a partir de IMSERSO (2015).

Lorena Gil Pinar. Grado en Trabajo Social Pagina 42



Envejecimiento y discapacidad intelectual: “Proyecto hacia un futuro deseable para las
personas con discapacidad intelectual”.

3.2. Personas con Discapacidad Intelectual en Castilla y Ledn y en la
provincia de Valladolid

En Castilla y Ledn segun la Estadistica de atencién a personas con discapacidad, en

2016, habia 19.635 personas con DI.

Segun la Diputacién Provincial de Valladolid (2013), con datos de 2011, habia en

Valladolid 2.747 personas con DI.

Tabla n2 5: Personas con discapacidad intelectual en entorno rural. Afo 2011.

ENTORNO RURAL N2 DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD
INTELECTUAL
Medina del Campo 318
Penafiel 51
Tierra de Campos 124
Tordesillas 93
TOTAL 586

Fuente: elaboracidn propia a partir de Diputacion Provincial de Valladolid (2013)

Estos datos hacen necesario que se desarrollen actuaciones dirigidas a esta poblacién

para mejorar su calidad de vida.

3.2.1. Personas atendidas en los centros de dia El pino y Dos Pinos de Valladolid

Los centros ocupacionales y de dia El Pino y Dos Pinos pertenecen a la Red de Centros
y Servicios de Fundacidn Personas Valladolid. Ambos dan respuesta a las diferentes
necesidades de personas con DI en las distintas dreas de apoyo: desarrollo humano,
ensefianza y educacion, vida en la comunidad, drea ocupacional, area de salud vy
seguridad, drea conductual; con recursos de diversa naturaleza: educativos,

asistenciales, residenciales, laborales, ocupacionales y de ocio.

Los usuarios son personas adultas con DI con edades comprendidas entre los 18 y los

74 afios y con grandes necesidades de apoyo extenso y/o generalizado.
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————————————————————————————————————————]
El servicio de dia de los centros tiene como objetivo orientar hacia la creacidn de
estructuras que faciliten apoyos individualizados a los usuarios, de forma flexible en el

tipo, grado y duracién.

Entre ambos centros se atiende a un total de 138 personas con DI. Con el objetivo de
conocer las caracteristicas de las personas con DI atendidas en ambos centros, se han
recogido datos a través de los cuales podemos conocer aspectos relevantes de esta
poblacién.

Tabla n2 6: Personas con discapacidad intelectual por sexo atendidas en los centros de dia El
Pino y Dos Pinos

Dos Pinos

n %
Sexo | Hombre 41 62,12% 48 66,67% 89 64,49%
Mujer 25 37,88% 24 33,33% 49 35,51%
TOTAL 66 100,00% 72 100,00% 138 100,00%

Fuente: Elaboracion propia a partir de los datos de los usuarios con DI atendidos en los centros
de dia El Pino y Dos Pinos (2017-2018).

Grafico n2 2: Porcentaje de personas con discapacidad intelectual por sexo atendidas en los
centros de dia El Pino y Dos Pinos

Fuente: Elaboracidn propia a partir de los datos de los usuarios con DI atendidos en los centros
de dia El Pino y Dos Pinos (2017-2018).
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Cémo podemos observar, en ambos centros el nimero de hombres supera al nimero
de mujeres atendidas. Esto no se debe a ninguna causa en particular, sino que surge de

esta manera.

A continuacion se recogen los datos obtenidos de una muestra de 131 personas de las

138 atendidas debido a la disponibilidad de la informacion.

Tabla n2 7: Perfil de las personas con discapacidad intelectual atendidas en los centros de dia
El Pino y Dos Pinos

FRECUENCIA ABSOLUTA PORCENTAIJE
35,88%
De 33 a 38 aios 11 8,40%
De 39 a 44 aios 30 22,90%
De 45 a 50 aios 20 15,27%
Mayores de 50 afos 23 17,56%
TOTAL 131 100%

Fuente: Elaboracion propia a partir de los datos de los usuarios con DI atendidos en los centros
de dia El Pino y Dos Pinos (2017-2018).
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Grafico n? 3: Porcentaje de personas con discapacidad intelectual por edad atendidas en los
centros de dia El Pino y Dos Pinos

H Menores de 32 afios

H De 33 a 38 afios

i De 39 a 44 aiios

H De 45 a 50 afios

i Mayores de 50 afios

Fuente: Elaboracion propia a partir de los datos de los usuarios con DI atendidos en los centros

de dia El Pino y Dos Pinos (2017-2018)

Como se observa en la tabla y en el gréfico el 15,27% de las personas atendidas en los
centros El Pino y Dos Pinos tienen edades comprendidas entre los 45 y los 50 afios,
edad en la que comienzan a aparecer los sintomas del envejecimiento en personas con
Dl y un 17,56% tienen mas de 50 afios, con lo que ya se considera que estan en
proceso de envejecimiento. Si sumamos a estas personas, son 43 personas con DI

(32,83%) las que se encuentran en este momento en proceso de envejecimiento.

Destacar ademas que el 22,90% se encuentran en edades comprendidas entre los 33 y
los 38 anos y que ya van hacia ese proceso de envejecimiento. Hay que tener en
cuenta también que las personas con Sindrome de Down pueden comenzar el proceso

de envejecimiento a los 35 anos, es decir antes que el resto de las personas con DI.

La edad mas elevada de los usuarios con DI corresponde a una mujer de 74 afios.
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\

En proyeccidn al futuro se puede decir que dentro de unos afnos un porcentaje muy alto
de personas con DI de estos centro estaran en proceso de envejecimiento, con las
consecuencias que supone y por ello se debe evaluar el deterioro que va teniendo la
persona a nivel fisico, cognitivo, emocional y social, para adaptar las actividades y
programas a las necesidades y capacidades de las personas con DI en proceso de

\ envejecimiento. )

Un dato importante a destacar en relacién con los usuarios es que solo 19 personas de

las 138 atendidas actualmente viven en servicio residencial (viviendas tuteladas).

No solo las personas con DI van cumpliendo afios, sino que también lo hacen sus
familias. A continuacién se muestran datos del perfil de las familias de personas con DI

atendidas en ambos centros.

Para realizar la siguiente tabla y grafico dispongo de los datos 243 familias (padre y

madre), de las 262 que habria en total.

Tabla n2 8: Perfil de las familias de personas con discapacidad intelectual atendidas en los
centros de dia El Pino y Dos Pinos

EDAD DE LOS PADRES PADRES MADRES

% %
Fallecidos 37 30,83% 22 17,89%
Hasta 65 aios 30 25,00% 44 35,77%
De 66 a 85 ainos 45 37,50% 51 41,46%
Mas de 86 anos 8 6,67% 6 4,88%
Total 120 100% 123 100%

Fuente: Elaboracion propia a partir de los datos de los usuarios con DI atendidos en los centros
de dia El Pino y Dos Pinos (2017-2018).
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Grafico n2 4: Porcentaje de familias por grupos de edad de los centros de dia El Pino y Dos

Pinos.
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Fuente: Elaboracion propia a partir de los datos de los usuarios con DI atendidos en los centros
de dia El Pino y Dos Pinos (2017-2018).

La edad mds elevada de los usuarios corresponde a una madre de 93 afos que vive

sola con su hijo con Sindrome de Down en el domicilio familiar.

En un 30,83% los usuarios con DI se encuentran huérfanos de padre y en un 17,89% de
madre, es decir, muchas las personas con DI han perdido a uno o a los dos de sus
progenitores, estas familias son aun mas vulnerables, al igual que las que presentan

edades muy avanzadas.

El 37,50% de los padres y el 41,46% de las madres se encuentran entre los 66 y 85
afios y un 6,67% de los padres y un 4,88% de las madres tienen mas de 86 anos. Si se
sigue el mismo criterio que para los usuarios “el proceso de envejecimiento”, la
poblacién en general comienza este proceso a los 65-70 afios segln cada persona,
segun esto mas de la mitad de las familias ya lo han iniciado. Por ello es muy

importante también centrarnos en la intervencién con las familias, concienciarlas del
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proceso de envejecimiento tanto suyo como de su familiar, que midan fuerzas y miren

hacia déonde vamos, garantizando su calidad de vida y la de la persona con DI.

Algunas familias comentan las dificultades a las que se han enfrentado a lo largo de su
vida y subrayan el enorme esfuerzo realizado asi como el sufrimiento que han

generado algunas situaciones.

También destacan que aunque la evolucion en cuanto a la DI ha sido buena, todavia

gueda mucho camino por recorrer.

“Un informe realizado por el IMSERSO sobre las necesidades de personas
adultas con grave discapacidad establece que “mds del 50% de las familias
consideran la dedicacion como un impedimento para el desarrollo de una
convivencia familiar normal, ya que declaran dedicar muchas horas o todo el
dia a su atencion”.

(Carulla, Rodriguez, 2001:56 citado en Fernandez, 2013-2014:9)

Fernandez (2013-2014:10) destaca los siguientes inconvenientes:

e [nterferencias en las actividades de ocio 75%

e Cansancio 75%

e Dificultades econdmicas 60%
e Falta de tiempo para el autocuidado 50%
e Sintomas depresivos 50%

e Problemas con la pareja o en el trabajo 20%

Segun Rodriguez (2004, en Rodriguez et.al. 2008), en Espaifa un 61,8% de los
cuidadores manifiestan haber reducido su ocio, un 38% no pueden irse de vacaciones y
un 31,8% no tiene tiempo para quedar con sus amigos u otras personas.

En Espafia la atencién a las personas con discapacidad y con necesidades de cuidados
es proporcionada por la familia de forma mayoritaria. Ademas normalmente los

cuidados informales se realizan en un 92,8% de los casos por mujeres.
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(Plan Estratégico de Igualdad de Oportunidades para las Personas con Discapacidad,
2016-2020).

Tres de cada cuatro personas cuidadoras principales son mujeres de entre 45-64 anos.
Pero lo que Ilama la atencién es que aproximadamente 12.200 personas mayores de
80 afios desempefian el papel de cuidadoras principales de personas con discapacidad.
Otro dato importante es que en Espafia en un 78,9% los cuidadores principales viven
en el mismo hogar y esta situacion conlleva el aumento de los factores de riesgo del
estrés familiar. (Consejeria para la Igualdad y Bienestar Social de la Junta de Andalucia,

2011-2013).

A continuacion presento una serie de testimonios recogidos durante el proyecto en
entrevistas individuales con las familias, en el grupo de apoyo y que reflejan como la
preocupacion por el futuro siempre esta presente en ellos. Ademas esta incertidumbre

se muestra en todas las etapas del ciclo vital desde el diagnéstico de la discapacidad.

Ante el diagndstico de la discapacidad las familias resaltan:

e “Me he sentido en tierra de nadie”

e “Me vimas sola que la una”

e “Incertidumbre de buscar soluciones y no tenerlas” no saber dénde acudir
e “Hay que luchar y seguir para adelante digan lo que digan”

e “Al principio me senti culpable”
La preocupacion por el futuro:

e “Hemos luchado mucho, y esto se ve en la evolucién que hemos tenido.

e “La evolucidon ha sido muy buena, pero todavia queda mucho por mejorar”

e “Quiero un futuro digno para estas personas”

e “Voy viviendo el dia a dia, lo que llegue llegd. Si pienso en el futuro se acabo,
no podria seguir”

e “Lo del futuro me lo planteo mucho, iDénde ird?, que sera de mi hijo cuando

yo no esté”

o “Vivo para ella y cuando nacié dejé a mis hijos atras”
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e “Nosotros ahora descansamos y estamos tranquilos porque la vemos bien”.
Esto lo dicen unos padres que han dado el paso de que su hija vaya a vivir a una
vivienda tutelada.

e “Me planteo el futuro en cuanto a darles mas autonomia, que aprendan a
hacer las cosas por si solos para cuando nosotros no estemos”

o H H 4 n”

o “Hay que ponerles al limite, pueden hacer mucho mas de lo que creemos

e “No me sentiria mal si tengo un hijo con discapacidad intelectual, aportan
mucho”

e “Lo mas dificil es que no ha tenido educacién de su problema y esto ha sido una
lucha”.

e “Quiero que mi hijo se muera tres minutos antes que yo”

e “No sé que le habré hecho a Dios para que me castigue con tres hijos con

discapacidad”
Otras frases destacadas:

e “Hay que hacer que la sociedad aprenda a vivir con estas personas, y no
ensefar a las personas con discapacidad a vivir con la sociedad”
e “Somos como la familia de las familias”

e “Estamos en el mismo barco”
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SEGUNDA PARTE: PROYECTO DE INTERVENCION SOCIAL
CON FAMILIAS DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD
INTELECTUAL EN PROCESO DE ENVEJECIMIENTO.

1. IDENTIFICACION

e Titulo del proyecto: “Hacia un futuro deseable para las personas con
discapacidad intelectual”.

e Titulo descriptivo: el proyecto que se presenta a continuacidén es un proyecto
de intervencidn social dirigido a familias de los usuarios con DI atendidos en los

centros de dia El Pino y Dos Pinos de Valladolid.

Este proyecto se lleva a cabo en los centros de dia y ocupacionales El Pino y Dos Pinos,
ambos dependientes de Fundacién Personas que desarrolla su actividad en Castilla y

Ledn dentro del ambito de Plena Inclusion.

La inclusién social de las personas con DI es posible gracias al esfuerzo y la
participacién de las familias. Para que la participacion de estas personas sea visible en

la sociedad primero ha de producirse dentro de la unidad familiar.

Las familias de personas con DI necesitan apoyo, informacion, orientacion,
asesoramiento y formacidn durante todas las etapas de la vida de su familiar. Este
proyecto se centra en el envejecimiento de las personas con DI, quizas uno de los
momentos mas dificiles para las familias porque es aqui cuando tienen que plantearse

el futuro de su familiar con DI y comenzar a tomar decisiones.

Para cumplir con los objetivos propuestos es necesaria la participacién e implicaciéon

de las familias en cada una de las actividades que se realizan.

A continuaciéon se muestran las diferentes fases del proyecto.
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En este apartado se recogen las ideas fundamentales de la primera parte, extrayendo

las ideas que fundamentan realmente este proyecto.

La discapacidad intelectual es una discapacidad que aparece antes de los 18 aios y
que se caracteriza por las limitaciones en el funcionamiento intelectual y en la

conducta adaptativa.

Figura n2 12: Dimensiones de la Discapacidad Intelectual.
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Fuente: elaboracidn propia a partir de Verdugo y Gutiérrez (2009).

En cuanto a la dimension de salud, importante sobre todo en el proceso de
envejecimiento, cabe destacar que las personas con DI pueden tener dificultades a la
hora de reconocer problemas de salud tanto fisica como mental y de comunicar los

sintomas y sentimientos.

El proceso de envejecimiento de las personas con DI comienza a hacerse notar a los
45-50 aios, por esta razon la edad es uno de los criterios alerta del comienzo del
proceso de envejecimiento ademas de otros como son los problemas de salud, el estilo

de vida y aparicion de sintomas a nivel fisico, cognitivo, emocional y social.
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Un hecho real es que la familia envejece junto a la persona con DI aumentando la
vulnerabilidad de toda la unidad familiar, de ahi la importancia de intervenir con las
familias y prepararlas para esta fase del ciclo vital. Para ello es fundamental conocer
las necesidades y preocupaciones de las familias en este momento puesto que

cambian en las diferentes etapas de la vida.

También es importante la sensibilizacion de las familias en cuanto a la organizacién del
futuro de su familiar, el apoyo y la informacién sobre los recursos y servicios que den

respuesta a sus necesidades y demandas.

Actualmente se ha implantado el modelo de atencion integral centrada en la persona,
basado en los conceptos de dignidad, calidad de vida y capacidad personal. Considera
a la persona el motor de la intervencidon, como valor y recurso fundamental en si

misma y con identidad propia.

Este modelo se basa en identificar:

e Interesesy preferencias de la persona.

o Necesidades de apoyo.

e Contextos de participacidon que necesita.

e Actividades que quiere realizar.

e (Capacidades y posibilidades de la persona.

e Objetivos que quiere alcanzar la persona.
Permite que la persona con DI o quien la represente tenga protagonismo y decisién en
cuanto a su proyecto de vida, planificando junto con los profesionales un futuro

posible y deseable.
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Modelo de Atencion Integral Centrada en la Persona:
e Dignidad y proteccion de los derechos.
e Modelo de calidad de vida. Teniendo en cuenta la autonomia de la persona, sus
deseos y preferencias y cuidando sus capacidades fisicas, psiquicas y vitales.
e Siempre desde una flexibilidad, teniendo en cuenta la diversidad.
e Personalizacion.
e Participacion.
e Inclusidn.
e Prevencidn: envejecimiento activo a cualquier edad, no necesariamente cuando

empieza el proceso de envejecimiento.

e Coordinacion entre los diferentes sistemas y profesionales.

Ligado a ese modelo se encuentra la importancia de la familia para las personas con DI.
Las familias viven por y para sus hijos con DI y para ellos, su familia es el pilar
fundamental de su vida.

Normalmente se crea una dependencia muy fuerte entre la persona con DI y sus
cuidadores principales, ejerciendo una sobreproteccién sobre estas personas que en
algunos impide que tengan una mayor autonomia. Ademas, en estos casos, cuando los
padres por edad o cualquier otro motivo no pueden cuidar de su familiar con DI la
separacion se hace mucho mas dificil. Este es otro motivo por el que se debe trabajar
con las familias.

Los modelos de intervencién con las familias desde el trabajo social han evolucionado.
Aparecen nuevos conceptos como la calidad de vida familiar y planificacion centrada

en la familia.
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La intervencion con las familias desde el Trabajo Social. Planificacidn centrada en la familia:

e Los profesionales deben promover las capacidades personales de las familias.
Empoderar a la familia.

e El trabajador social abandona el rol de experto y acttiia como profesional de apoyo y
dinamizador que acompaia a la familia en la resolucion de problemas y en el
desarrollo de las intervenciones.

e Hay que escuchar a la familia, considerar y respetar su punto de vista, siempre con
empatia.

e El profesional tiene que valorar y apoyar la toma de decisiones por parte de la
familia.

e Implicar a las familias en cada intervencion.

e Tener en cuenta la red de apoyos y servicios formales e informales y fortalecerla.

e Reconocery celebrar los éxitos y logros de las familias.

e Desarrollar sus competencias y capacidades.

e Promovery abrir expectativas de futuro.

e Ayudar a las familias a plantear una vision del futuro.

Finalmente aludir también a la importancia de las redes sociales tanto primarias como
secundarias y el apoyo social en la vida de las personas con Dl y sus familias.

Durante las entrevistas individuales realizadas a las familias ellas mismas reconocen
gue una de las mayores fortalezas es el poder contar con la ayuda y el apoyo del
resto de miembros de la unidad familiar ya sea familia directa o extensa. Sin embargo,
hay en ocasiones en las que la persona con DI es hijo Unico, no tiene mas hermanos, o
si que hay mas hermanos pero no se implican o no existe relacién con ellos, en estas
situaciones es mas dificil para ellos tomar decisiones y dar pasos hacia adelante.

Las familias desde que nace la persona con DI realizan un largo peregrinaje pasando
por médicos, colegios, centros y buscando recursos que den respuesta a sus

necesidades, estas redes también son esenciales en su dia a dia.
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Un ejemplo de apoyo social para estas familias son los grupos de apoyo, en los que
personas que comparten una misma situacién o problematica intercambian diferentes
puntos de vista del problema, experiencias, sentimientos, y los ayudan a ver que no

son los Unicos que viven esa situacion, incluso aprenden de los demas interiorizando

nuevas formas de afrontar la realidad.

Es importante antes de llevar a cabo Ila intervencidn con la persona,
independientemente del colectivo con el que trabajemos, realizar un diagnéstico de la

situacion o problema que se quiere abordar.

En este caso realizaremos un diagndstico de las diferentes necesidades (presentes y
futuras), problemas y preocupaciones que tienen las familias de personas con DI en

proceso de envejecimiento.

Las familias de PCDI pasan a lo largo de su vida por diversas etapas de cambio,
acompafiadas de miedos e incertidumbres como son el diagndstico de un hijo/a con DI,
escolarizacion, la adolescencia, la vida adulta y el envejecimiento; siendo este ultimo el

mas dificil de afrontar y planificar.

Desde el diagndstico, las familias de personas con DI demandan apoyo para hacer
frente a situaciones y necesidades, por ello son dependientes de instituciones y

servicios.
Los padres y madres de personas con DI:

e Asumen gastos econdmicos para el cuidado de los hijos que afectan a la
economia familiar. El gasto de una plaza en un Centro de Dia, de Servicio
Residencial, ocio especializado, diversos recursos para la salud,
estimulacion...todo ello se hace aun mas dificil si las plazas son privadas
ya que el gasto es elevado.

e Su vida social se ve limitada, no teniendo tiempo para disfrutar de su
ocio.

e Desgaste fisico: asistencia y cuidados de la personas con discapacidad

intelectual.
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e Desgaste emocional a lo largo de su vida: aceptacion de tener un hijo/a
con discapacidad intelectual, explicar a la familia la condicion de su hijo,

preocupacion por los temas de futuro (tutela, servicio residencial...).

Las familias no son conscientes de la importancia de la organizacién de este futuro; en
la actualidad se conciertan muy pocas plazas publicas, la lista de espera para obtener
una plaza publica en servicio residencial dura afios, y no todas las familias pueden

hacer frente al gasto de una plaza privada.

La persona con discapacidad va cumpliendo afios, pero sus progenitores y sus
hermanos también lo hacen, se produce un envejecimiento familiar. En esta incognita

del tiempo estd la importancia de la sensibilizacién ante este tema.

Asimismo, el futuro de la persona con DI preocupa mucho a los demas familiares, en

especial a los hermanos que se plantean la representacién legal de sus familiares ya

] gue sus padres son muy mayores o
Uno de los aspectos que mas preocupa a las

familias es el futuro “¢Dénde y con quién vivira han fallecido. Es muy importante

mi familiar con DI cuando yo no esté?; que las decisiones que se tomen
é¢Quién le cuidara?”

para el futuro sean habladas en
familia y que todos los miembros de la unidad familiar conozcan la decisién final

porque condiciona sus vidas.

Existe una necesidad de sensibilizar, orientar e informar a las familias de personas con
DI en proceso de envejecimiento sobre los recursos y servicios existentes que den
respuesta a sus necesidades presentes y futuras, y no sélo eso sino que con ayuda de
los profesionales planifiquen el futuro de su familiar con DI y que vean esta etapa

como una mas del ciclo vital.
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Las familias presentan las siguientes necesidades y preocupaciones de cara a un

futuro:

Necesidad de informacion y orientacion sobre recursos y servicios para
satisfacer las necesidades presentes y futuras.

Necesidades emocionales: las familias necesitan apoyo emocional para
tomar decisiones, para afrontar esta etapa de envejecimiento.
Preocupacion por la salud: tanto del familiar con discapacidad intelectual
que se va presentando mas lento, a nivel cognitivo se va deteriorando,
como el de la propia familia. En esta etapa las enfermedades suelen estar
muy presentes. Por ello ademdas de la necesidad de apoyo emocional,
algunas de estas familias precisan apoyo fisico.

Preocupacion por el futuro: fallecimiento, temas legales, cuidado futuro
de la persona con discapacidad intelectual.

Necesidad de mantener la red de comunicacién entre los miembros de
la familia de cara a que todos tengan la misma informacion y todos en
consenso tomen las decisiones para crear un futuro mas cierto para su

familiar con DI.

Todas estas necesidades y preocupaciones son aun mas dificiles cuando en la familia

solo queda un progenitor de edad avanzada, cuando son hijos Unicos y no existen

hermanos, o cuando hay mas de un miembro con DI en la familia. Este tipo de familias

son mas vulnerables, manifiestan la soledad que sienten por no tener a nadie en quien

contar, apoyarse, hablar de los problemas y hacer frente a situaciones. En estos casos

es muy importante el apoyo por parte de los profesionales y las entidades.
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Tabla n2 9: Analisis DAFO de familias de personas con discapacidad intelectual

DE ORIGEN INTERNO

DEBILIDADES

e Preocupacion e incertidumbre por el

futuro de la persona con DI.

e Ausencia de apoyos familiares

(ausencia de hermanos,

extensa).

e Imposibilidad de atencién y de

cuidado de la persona con DI.

e Edad avanzada de los padres.

e Discusiones familiares ante la toma

de decisiones.

DE ORIGEN EXTERNO

AMENAZAS
Falta de informacién sobre recursos
y servicios.
Desconocimiento por parte de las
familias de los recursos actuales.
Falta de concienciacién sobre el
envejecimiento de las personas con
DI.
Recursos limitados para abordar
todas las situaciones de
dependencia.
Falta de recursos econdmicos para

hacer frente a plazas privadas.

Ausencia de referentes.

FORTALEZAS
e Colaboracion de las familias.
e Union familiar, cohesion.

e Confianza.

e Experiencia de la familia ante estas

situaciones.

e Motivaciéon porque su

aprenda y sea mas auténomo.

OPORTUNIDADES
Disefio de nuevos recursos y
servicios que den respuesta a las
diferentes situaciones.
Nuevas figuras profesionales:
asistente personal.
Apoyo por parte de los
profesionales, asociaciones,
administracion.

Autonomia personal para el usuario

y su familia.

Fuente: elaboracién propia.
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En la prdactica profesional de los trabajadores sociales la reflexion ética se hace

imprescindible, ya que la calidad de la intervencion depende en gran medida de ello.

No es suficiente con disponer de un Cédigo Deontoldgico sino también ponerle en

practicay llevar a cabo los principios expuestos en el.

Debemos reflexionar sobre los criterios bdsicos y los valores que han de respetarse,
observando, con capacidad critica, con validez racional y universal, con flexibilidad y

con empatia.

La justificacién ética de este proyecto se basara en el Codigo Deontolégico de Trabajo

Social y en el Cédigo Etico FEAPS la cual engloba a Asprona.

Los profesionales del Trabajo Social trabajamos con las personas en base a unos

principios.
Los principios clave que siempre hay que tener en cuenta en la intervencidn son:

e Dignidad de la persona: cada persona tiene un valor en si misma y por si
misma.

e Libertad: la persona, con sus facultades, toma decisiones y actia sin ningun
tipo de coaccién.

e lgualdad: todos tenemos los mismos derechos y deberes.

Ademads de estos principios basicos, no debemos olvidar otros que son muy

importantes cuando intervenimos:

e Aceptacion de la persona tal y como es.

e Ausencia de juicios de valor sobre la persona.

e Individualizacién: siempre adaptando la intervencién a la persona y a sus
necesidades.

e Personalizacion: considerando a la persona el eje de la intervencién y sujeto
activo de esta.

e |gualdad de oportunidades, de derechos, de equidad y de participacion
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e Autonomia

e Autodeterminacién: la persona es responsable de sus acciones y decisiones.
e Intimidad

e Respeto a las diferencias

e Confidencialidad y secreto profesional

Hay que tener en cuenta a la persona en la toma de decisiones relacionadas con su
proyecto vital y si la persona con DI no puede realizar este ejercicio lo hara su familia u
otra persona cercana a ella, que la conozca y vele por sus intereses, eligiendo lo que
preferiria la persona con DI v lo meior para su bienestar.

Cada intervencion debe ser Unica, individualizada y personalizada, creando los apoyos
necesarios que den respuesta a las necesidades de cada usuario, garantizando siempre

su bienestar y calidad de vida.

La ética no solo es necesaria en relacién con la persona sino con los demas
profesionales. En un equipo interdisciplinar debe existir coordinacion, colaboracién y
respeto para que la intervencién sea adecuada, cada uno actuando desde sus

competencias, y evitando la competencia desleal.

Ademas el profesional del Trabajo Social debe tener el consentimiento de la persona a
la hora de manejar informacién, o cudando una tercera persona esta presente, como
por ejemplo un alumno en practicas.

En linea con esto se informard a la persona usuaria en cada intervencion del derecho
de confidencialidad de la informacion y datos obtenidos, asi como de los limites del

secreto profesional.

Como conclusion decir que la ética es considerada una necesidad y no una imposicion

en nuestra profesion.
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En el siguiente apartado se hace referencia al marco legal y de planificacién que
tenemos que tener en cuenta los profesionales del Trabajo Social en relacién al

colectivo de Personas con DI.

Se hace un repaso de la normativa mds importante destacada desde el nivel

internacional al nivel regional.

La Convencidn Internacional de Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad (2011) establece que estas personas han de ser respetadas como
cualquier otra, que deben disfrutar en igualdad de todos los derechos humanos y
libertades, respetando siempre su dignidad; y se deben eliminar todo tipo de barreras

gue impidan la libre participacién de estas personas en la sociedad.

e En el articulo 3 de la Convencién se encuentran los principios generales. La
dignidad de la persona, la libertad para decidir, la participacion, la igualdad de
oportunidades y la accesibilidad.

e En el articulo 8 se hace referencia a la sensibilizaciéon de la sociedad y de las

familias para tomar conciencia respeto de las personas con discapacidad.

En este nivel destacamos la Estrategia Europea sobre Discapacidad 2010-2020: un

compromiso renovado para una Europa sin barreras.

Actualmente unos 80 millones de personas tienen una discapacidad y es previsible que

las cifras aumenten debido al envejecimiento de la poblacién de la U.E.

El objetivo primordial de esta estrategia es que las personas con discapacidad disfruten
de todos sus derechos. La Comisidon prioriza los siguientes ambitos de actuacion:
accesibilidad, participacion, educacion y formacidn, proteccién social, sanidad y accién

exterior.
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También hace referencia a la necesidad de concienciar a la sociedad de todo lo
referente a la discapacidad e informar a las personas con discapacidad de sus

derechos.

La primera la Constitucion Espaiiola de 1978 que hace referencia a la dignidad de la
persona como derecho inherente a ella y establece el trato igualitario y la igualdad de

oportunidades.

No se puede limitar a una persona con DI por el hecho de necesitar apoyos diferentes

para ejercer sus derechos.

En linea con esta, La Ley 26/2011, de 1 de agosto y el Real Decreto 1276/2011, de 16
de septiembre, de adaptacién normativa a la Convencién Internacional sobre los
derechos de las Personas con Discapacidad; el Real Decreto Legislativo 1/2013, de 29
de noviembre, por el que se aprueba el Texto Refundido de la Ley General de derechos
de las personas con discapacidad y de su inclusién social regulan la no discriminacion,
el derecho a la igualdad de oportunidades, el trato igualitario el ejercicio de los
derechos de las personas con discapacidad en igualdad de condiciones que el resto de

ciudadanos.

La Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y

Atencion a las personas en situacion de dependencia (LAPAD).

Los cambios demograficos y sociales en Espafia estdn produciendo un aumento
progresivo de la poblacién en situacion de dependencia, a esto se debe afiadirse las

personas que padecen alguna discapacidad o limitacién.

El objeto de esta ley es “regular las condiciones basicas que garanticen la igualdad en
el ejercicio del derecho subjetivo de ciudadania a la promocidon de la autonomia

personal y atencién a las personas en situacién de dependencia”.

Esta ley garantiza como derecho subjetivo una serie de prestaciones y un catalogo de

servicios de atencion para las personas en situacion de dependencia.
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Clasificacion de la situacién de dependencia en grados (art.26 Ley 39/2006):

e Grado I. Dependencia moderada: la persona necesita ayuda para realizar las
actividades basicas de la vida diaria, al menos una vez al dia o tiene
necesidades de apoyo intermitente o limitado para su autonomia personal.

e Grado Il. Dependencia severa: la persona necesita ayuda para realizar varias
actividades basicas de la vida diaria dos o tres veces al dia, pero no requiere el
apoyo permanente de un cuidador o tiene necesidades de apoyo extenso para
su autonomia personal.

e Grado lll. Gran dependencia: cuando la persona necesita ayuda para realizar
varias actividades bdsicas de la vida diaria varias veces al dia y, por su pérdida
total de autonomia fisica, mental, intelectual o sensorial, necesita el apoyo
indispensable y continuo de otra persona o tiene necesidades de apoyo

generalizado para su autonomia personal.

Dependiendo del grado asignado a través del baremo, la ley reconoce el derecho a una
serie de servicios y prestaciones para esa persona, y establece un Programa Individual

de Atencién (PIA).

También cabe destacar el Plan de accion de la estrategia Espanola sobre la
discapacidad 2014-2020, fundamentado en la necesidad de crear las condiciones
adecuadas para eliminar las causas de discriminacién que afectan a las personas con
DI. Ademads se hace referencia a las personas con discapacidad que viven en entornos
rurales y también a las personas mayores con discapacidad, este colectivo cada vez va

aumentando y se hace necesario hablar de un fomento del envejecimiento activo.

Se destaca también la importancia de la presencia de las personas con discapacidad en
la comunidad, es decir, la inclusidn, la participacidn de estas personas, que se sientan
aceptadas, aqui la familia tiene un papel muy importante porque como hemos dicho es

el eje de la vida social de la persona con DI.
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Ley 16/2010, de 20 de diciembre, de Servicios Sociales de Castilla y Ledn.
Proporcionar una cobertura adecuada de las necesidades de todas las personas

durante todas las etapas del ciclo vital

Ley 2/2013, de 15 de mayo, de Igualdad de Oportunidades para las Personas con
Discapacidad tiene por objeto garantizar la igualdad de oportunidades, la efectividad
de los derechos, libertades y deberes de las personas con discapacidad. Los Poderes
Publicos de Castilla y Ledn deben garantizar la atencidn y promocién de su bienestar,

calidad de vida, autonomia personal y pleno desarrollo.

A lo largo del proyecto se ha destacado la importancia de las familias en la vida de las
personas con DI, por ello hago referencia a la Ley 1/2007, de 7 de marzo, de Medidas
de Apoyo a las Familias de la Comunidad de Castilla y Ledn, que tiene por objeto y
finalidad establecer un marco juridico de apoyo a las familias, para ejercer sus
responsabilidades y derechos en la Comunidad de Castilla y Ledn.

Es una ley de proteccidn, promocion y apoyo a las familias. Esta ley da importancia a la
necesidad de proteccion de los miembros mas vulnerables de las familias como son los

menores, personas dependientes, personas mayores y personas con discapacidad.

Hacer referencia también al Plan Estratégico de Igualdad de Oportunidades para las
Personas con Discapacidad en Castilla y Ledn 2016-2020 para empoderar a las
personas con discapacidad y que desarrollen sus proyectos de vida, con apoyos que
garanticen una calidad de vida y participacién en la comunidad de las personas con

discapacidad y de sus familias.
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Finalmente nombraremos dos normas Utiles para este proyecto, para informar a las

familias de la situacién actual de los recursos existentes y para la gestion de estos:

e Decreto 70/2011, de 22 de diciembre, por el que se establecen los precios
publicos por servicios prestados por la Administracion de la Comunidad de
Castilla y Ledn en el ambito de los Servicios Sociales.

e Resolucion de 21 de marzo, de 2018, de la Gerencia de Servicios Sociales de
Castilla y Ledn, por la que se establece el coste maximo por dia de plaza
ocupada relativo a la accidn concertada en materia de reserva y ocupacion de

plazas en Centros de Servicios Sociales.

La intervencion de los profesionales del trabajo social tiene como objetivo y fin ultimo
la calidad de vida de la personas, acercar a las personas a la felicidad y garantizar sus

derechos.

La intervencion debe tener como eje a la persona, teniendo en cuenta sus
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de autonomia, disefiando un proyecto vital “con ellas”, haciéndolas participes, con su
colaboracién y centrandonos en las capacidades y fortalezas de la persona y no en sus

debilidades, de esta forma realizaremos una intervencion positiva.

La intervencidon debe ser global, considerando todos los aspectos de la persona y su

entorno (familia, relaciones sociales, contexto...).

Lorena Gil Pinar. Grado en Trabajo Social Pagina 67



Envejecimiento y discapacidad intelectual: “Proyecto hacia un futuro deseable para las
personas con discapacidad intelectual”.

La calidad de vida sugiere un estado de completo de bienestar, es un término complejo

de delimitar, por ello se establecen unas dimensiones de la calidad de vida definidas

I"

como “un conjunto de factores que componen el bienestar personal” (Schalock y

Verdugo, 2003:34, en Plena Inclusién, 2014:43).

Figura n2 13: Dimensiones de la calidad de vida.

Bienestar
fisico
Bienestar

Auto- emocional
determinacion

Defensa de CALIDAD Bienestar

los DE VIDA material

derechos

Relaciones Inclusién

personales soical
Desarrollo

personal

Fuente: elaboracion propia a partir de Plena Inclusién (2014).

Ademdas de tener en cuenta todas las dimensiones, es muy importante la
comunicacidn tanto con la persona usuaria como con su entorno y con el resto de los
profesionales para comprender la situacion con la que trabajamos, escuchar al usuario

y poder ayudarle y para trabajar en equipo.

Cuando nos sentamos en frente de una persona tenemos que respetarla, aceptarla y
mostrar confianza. Es muy importante el vinculo que se genera entre el profesional y
la persona. En el caso de las personas con DI, los profesionales son un apoyo

incondicional para las familias.
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GENERALES

ESPECIFICOS

—}

OPERATIVOS

Conocer y determinar las
necesidades que van
apareciendo en las familias
de las personas con DIl en
proceso de envejecimiento.

Realizar un estudio de las
diferentes necesidades que
presentan los usuarios y las
familias.

Analizar de una forma grafica y
retrospectiva los  miembros
presentes en la unidad familiar en
cada etapa del ciclo vital, apoyos
de la familia, toma de decisiones
en la familia.

Ayudar a las familias a
plantear y diseiiar un futuro
posible y deseable parala
persona con DI.

e Sensibilizar y concienciar
a las familias de la
importancia de tratar los
temas de futuro
relacionados con su
familiar con DI.

e Apoyar en la necesaria
implicacion de los
miembros de la unidad
familiar para tomar
decisiones sobre el futuro.

e Informar de la situacion
actual en cuanto a las plazas
en servicios residenciales.

e Acompafiar a la familia
durante el proceso de
envejecimiento de la
persona con DI.

Informar a las familias de
personas con DI de los
recursos y servicios
disponibles para dar
respuesta a sus necesidades
presentes y futuras.

Ofrecer informacién a las
familias sobre aspectos
administrativos, legales,
recursos sociales y
asistenciales.

Realizar actividades dirigidas a
informar sobre estas cuestiones y
a orientar o derivar para realizar
tramites.

Crear un grupo de apoyo

e Buscar  situaciones vy
problematicas comunes.

e Crear un tema de interés
“el envejecimiento y la

DI” para trabajar de forma

conjunta.

e Fomentar el manejo
emocional.

e Intercambiar experiencias,
sentimientos, emociones.

e Aprender nuevas formas de
afrontar la situacién o
problema.
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Todas las actividades llevadas a cabo seran dirigidas por el profesional de Trabajo

Social.

Los tripticos se repartiran a las familias a través de carta y ademas estaran visibles en
la recepcién de los centros.
En ellos se plasmara:
e El perfil de la poblacién atendida en ambos centros.
e Informacion sobre las acciones con familias que se van a llevar a cabo como:
- Estudio de necesidades y familias en riesgo.
- Charlas monograficas informativas sobre temas legales, alternativas de
futuro, temas econdmicos en cuanto a las plazas.
- Creacidn de un grupo de apoyo.

- Dia de convivencia con las familias.

A través de los datos personales de los usuarios y sus familias recogidos a través de
entrevistas individuales se realiza un estudio de analisis de familias en riesgo para
comenzar a intervenir con ellas.
Se han considerado factores de riesgo:
e Edad avanzada del padre y/o de la madre: considerando edad avanzada a
mayores de 65 afios de edad.
e Edad avanzada del usuario: considerando edad avanzada a mayores de 45 afios
de edad.
e Enfermedad del usuario.
e Enfermedad del padre.
e Enfermedad de la madre.
e Orfandad parcial.
e Orfandad total.

e Hijo Unico.
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e Sijtuacion familiar.

A través de este estudio se realiza una criba de las familias con las que es mds urgente
intervenir de cara a un futuro préximo.

Sirve también para realizar tablas y graficos de datos empiricos sobre la poblaciéon
atendida en ambos centros.

Asimismo el grupo de apoyo lo formaran las familias con los casos mas urgentes.

Son charlas formadas por pequefios grupos de familias (padres, madres y hermanos)
de personas con DI que se realizardn en el mes de abril en los centros de dia El Pinoy
Dos Pinos.

Se tratardn temas relacionados con el proceso de envejecimiento y futuro de las
personas con DI.

El titulo de la charla serd: “Alternativas de futuro y otros aspectos a tener en cuenta
con mi familiar con Discapacidad Intelectual”.

Se proponen 4 fechas para que las familias acudan cuando puedan. La duracién de la
charla sera de 1 hora y media.

La trabajadora social mandara a las familias una carta a través de los usuarios con DI

con toda la informacién sobre la charla y una confirmacion de asistencia que tendran

gue devolver para saber aproximadamente cuantas familias acudiran cada dia.

El objetivo de estas charlas es informar sobre temas clave a tener en cuenta para la
organizacion del futuro de la persona con DI; alternativas en cuanto a organizacion

familiar, temas legales y situacién actual de las plazas en los diferentes servicios.

Las charlas se daran con ayuda de un power point para que sea mas visual y mas facil
de entender para las familias, ya que los temas abordados son complejos. Al finalizar la

sesion se entregara el power point en papel a las familias.

Ademas se realizara una encuesta de satisfaccion.

Lorena Gil Pinar. Grado en Trabajo Social Pagina 71



Envejecimiento y discapacidad intelectual: “Proyecto hacia un futuro deseable para las
personas con discapacidad intelectual”.

ANEXO IV: CONTENIDO DE LAS CHARLAS

¢QUE NECESITO SABER PARA ORGANIZAR EL FUTURO DE MI FAMILIAR CON
DISCAPACIDAD INTELECTUAL?

DEBO TOMAR DECISIONES EN CUANTO A:

e Ambito econémico: economia de mi familiar. Aplicacién del Decreto de
Precios Publicos 70/2011; capacidad econdmica del beneficiario; la cuota;
prestaciones, pensiones.

e Representacion legal: figuras de proteccioén o sistemas de guarda.

- Patria potestad

- Tutela

- Curatela

- Guardador de hecho

- Defensor judicial

- Fundaciones tutelares

e Organizacion familiar: (Dénde y con qué apoyos va a vivir mi familiar?

Diferentes alternativas de residencia.

e Reuniones individuales con las familias, dirigidas a aclarar aspectos, a tratar la
situacion de cada persona de forma individualizada y a profundizar mas en los
aquellos temas que mas preocupen o que no se entiendan.

e Dindmicas grupales en las que se trabajard con las familias las diferentes
emociones y las cuales nos permitan detectar temores, preocupaciones y
necesidades de las familias.

e Reuniones de equipo de profesionales para tratar temas de envejecimiento y
DI. Durante estas reuniones se expondran los datos de la poblacion en proceso
de envejecimiento de ambos centros, se propondran diferentes alternativas
para mejorar la calidad de vida de estas personas y adaptar las actividades, se
veran videos.
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En un grupo de apoyo las personas comparten experiencias, vivencias, sentimientos.
son grupos de “iguales”, de personas que comparten una misma situaciéon, un mismo
problema o necesidad, en este caso todos los miembros del grupo tienen en comun

gue tienen un familiar con DI en proceso de envejecimiento.

El grupo de apoyo se formara teniendo en cuenta las familias en riesgo segun el

estudio realizado.

El objetivo del grupo es ver en qué momento se encuentran las familias de las
personas con DI atendidas en los centros, sus necesidades, preocupaciones y miedos
respecto al presente y de cara a un futuro proximo y formas de dar respuesta a estas

necesidades y afrontar estos miedos.

Las sesiones del grupo de apoyo seran dirigidas por la trabajadora social y la psicéloga

de los centros. Se realizaran cuatro sesiones de dos horas de duracidn.

Los valores mas importantes dentro de este tipo de grupos son la participacion y la
implicacion. El grupo es voluntario, la participacion ha de ser activa y de forma

continuada, es decir, desde la formacion del grupo hasta su disolucién.

En el grupo se reflexiona, se comparten problemas, situaciones, miedos,

preocupaciones, se interacciona de forma reciproca y bidireccional.

Las familias han de sentirse aceptadas, valoradas y escuchadas, evitando prejuicios,
hay que ponerse en su lugar y valorar el esfuerzo realizado a lo largo de la vida
haciendo frente a las diversas situaciones. Debemos trabajar desde sus recursos y
fortalezas, adaptando los ritmos a sus capacidades ya que son familias de edad

avanzada.

Desde el comienzo, se creara un ambiente de grupo que facilite y permita realizar las
aportaciones, comentarios, opiniones y experiencias de vida de todos y cada uno de

los participantes.
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Para que el clima sea el adecuado, sera basico el respeto mutuo, la confidencialidad, el
respeto del turno de palabra, para que todos tengan la posibilidad de contar su

experiencia y aprender de los demas.

El grupo estara formado por 9 familias de ambos centros, cada una con una situacidn
diferente al resto, pero todas con algo en comun, una persona con DI en proceso de

envejecimiento.

Las edades de los integrantes del grupo estdn comprendidas entre los 53 y los 89 afios

ya que participan padres y hermanos.

Las personas con DI, destinatarios indirectos de este proyecto tienen edades

comprendidas entre los 39 a los 59 ainos.

A las sesiones acudirdn un nimero no superior a tres familiares por usuario, siendo
basico y positivo que acudan los cuidadores principales. Ademas siempre deberan

asistir a las sesiones las mismas personas para garantizar un clima de confianza.

Aunque las personas con DI no sean los destinatarios directos de este proyecto los
afecta de forma positiva, ya que los familiares tendrédn todo el apoyo necesario para

afrontar esta etapa y sera mas facil para ambos.

Los profesionales abandonaran su rol de expertos para ser un miembro mas del grupo,
dirigiendo a este y dejando a las familias ser los protagonistas, porque son ellas las que

son expertas en sus propias vidas.

La trabajadora social y la psicdloga realizaran una criba de las familias con mas factores
de riesgo segun el estudio realizado. Fijan un nimero maximo de 10 familias porque

sino el grupo dejaria de ser efectivo.

En todas las familias que participan la persona con DI vive en el domicilio familiar ya

sea con sus padres o algun hermano.
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Fases del grupo:

1.

Fase de formacion: es la etapa inicial en la cual se crea el grupo. Se realizard un
primero contacto, sin plantear los objetivos ni las actividades.

La trabajadora social y la psicdloga se pondran en contacto via telefénica para
informar a las familias de la creacién de un grupo de apoyo con el objetivo de
detectar necesidades actuales y futuras de las familias y ver en qué momento
se encuentra cada una. Tras la confirmacidn de las familias se envia una carta a
éstas con la fecha de la primera sesion, la hora y el lugar de realizacidn.
Segunda fase: el grupo aln no estd cohesionado, el objetivo de esta fase es
conocerse, plantear los objetivos, la metodologia que se llevara a cabo, las
normas del grupo, la periodicidad.

En esta fase se llevara a cabo la primera sesién del grupo de apoyo.

Tercera fase: se llevaran a cabo un intercambio de experiencias, sentimientos,
miedos, preocupaciones, y se realizaran actividades como dinamicas grupales,
visualizacién de videos, ruedas de sentimientos. Es la fase en la que las familias
se apoyan de forma reciproca con la ayuda de los profesionales.

Esta fase estara formada por dos sesiones.

Fase de disolucion: es la etapa final, la etapa de despedida del grupo. Se realiza
por la consecucién de los objetivos propuestos.

Esta fase esta formada por la ultima sesidon del grupo de apoyo.

Durante las sesiones se llevaran a cabo:

Dinamicas grupales: tienen como objetivo que los miembros del grupo se
conozcan, romper el hielo para facilitar una comunicacion participativa en
espacio de confianza entre todos ellos.

Se realizard una dinamica en cada una de las sesiones. Al inicio de cada sesidn
se explicard de que trata la dindmica y que objetivos tiene cada una de ellas.
Estas dindmicas grupales son procedimientos en los que se expresa
verbalmente una situacion, una vivencia desde diferentes puntos de vista, con

respeto y armonia.
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Visualizacion de videos: permite ver a las familias que no son los Unicos que
pasan por la situacion que estan viviendo, que hay mas familias igual que ellos.
Las familias que forman el grupo de apoyo son de avanzada edad, se dan
cuenta todo lo que han luchado y sufrido, y también ven la evolucién que existe
en cuanto a existencia de recursos, programas, actividades, servicios para
personas con DI.

Rueda de sentimientos: al finalizar las sesiones la trabajadora social y Ila
psicologa preguntaran a las familias como se han sentido durante la sesidn para
evaluar el impacto emocional que suponen, tendran que describir mediante
una unica palabra como se sienten.

Creacion de un video/montaje con las familias: durante las sesiones se hara
una recopilacién de fotos de las familias durante su participacion en las
sesiones y fotos de la persona con DI en las diferentes etapas del ciclo vital, con
todo el material se formara un montaje.

Con el fin de que el video sea mas real y efectivo, las familias participaran de
forma activa a través de fotos o pequenos videos diciendo lo que necesitan y lo
gue piden a las entidades y a la administracion para que la organizacion del

futuro de sus familiares sea mas facil.
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9. METODOLOGIA

9.1. Caracteristicas
La metodologia prevista es una metodologia basada en el andlisis, el estudio y la

intervencion con las familias usuarias de los centros.

Se caracteriza por la participacién de las familias en las diferentes fases del proyecto

desde el estudio hasta la finalizacion del proyecto con la ayuda de los profesionales.

Es una metodologia fundamentada en la atencién centrada en la persona con DIy en la

familia, ya que esta muy vinculada a lo que necesitan en esta etapa del ciclo vital.
Tiene un caracter:

e Sistémico: la situacién se aborda de manera integral y global, considerando a la
persona y los diferentes subsistemas que la rodean, es decir, sus redes de
apoyo y su entorno diario.

e Multidimensional: se atiende a diversos aspectos: necesidades de las familias,
preocupaciones y miedos, se atiende a la familia de forma individualizada, se

hace referencia a los recursos y servicios.

Finalmente destacar que la base fundamental de la metodologia es crear un clima de

confianza con las familias.

9.2. Fases del desarrollo del proyecto

3. Definicién
de objetivos
y diseiio de
actividades

1. Estudio 2. Diagnéstico 4. Ejecucion 5. Evaluacion
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1.

Estudio: en la primera parte del proyecto se realiza un estudio documental de
varias fuentes bibliograficas y se recogeran datos de fuentes secundarias que
fundamentan el proyecto. También se realizan diversas entrevistas a las
familias y se elabora a través de los datos personales un estudio de familias en
riesgo y de necesidades detectadas para comenzar a intervenir. Igualmente se
realizan tablas y graficos del perfil de los usuarios y de las familias de ambos
centros que fundamentan empiricamente el proyecto.

Diagndstico de la situacidn: se lleva a cabo a través de la observacién durante
todo mi periodo de practicas, recogiendo datos relevantes en entrevistas y a
través del estudio realizado.

Definicidn de objetivos y disefio de actividades: el tema del envejecimiento y
la DI urge tratarlo, por ello me planteé realizar un proyecto sobre ello, pero
enfocado a las familias porque quizds a veces la burocracia nos hace olvidar la
importancia de nuestra intervencidn con las personas. El poder participar
activamente en el proyecto hizo mas facil la definicion y el disefio de las
actividades.

Ejecucion: las actividades se desarrollan segun el cronograma que hay a
continuacion, y se van cumpliendo los diferentes objetivos propuestos.
Evaluacion: es la fase final del proyecto, a partir de la cual se plasmaran los

resultados y las conclusiones.
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10. TEMPORALIZACION Y CRONOGRAMA

Las diferentes actividades a realizar y la formacién del grupo de ayuda se llevan a cabo

en los meses de marzo, abril y mayo del afio 2018.

CRONOGRAMA DE ACTIVIDADES

ACTIVIDADES MARZO ABRIL PROFESIONAL
RESPONSABLE
Creacion de tripticos informativos para las familias Martes 6 Trabajadora
social
Estudio de necesidades y familias en riesgo Todo el mes Trabajadora
social
Charla monografica informativa
“Alternativas de futuro y otros aspectos a tener en Trabajadora
cuenta con mi familiar con Discapacidad social

III

Intelectua

Las charlas monograficas informativas se realizan:

e Elviernes 13y el miércoles 25 de abril en el centro El Pino de 10:00-11:30

e Elmartes 17 y el miércoles 18 de abril en el centro Dos Pinos de 12:00-13:30

Las reuniones individuales no entran dentro del cronograma por ser a peticién de la

familia en cualquier momento.

El viernes 27 de abril hay una reunidn con todo el equipo técnico y profesionales de

atencién directa del centro El Pino en la que la trabajadora social trasladard las

conclusiones y evaluacidn de las actividades realizadas hasta la fecha. Esto se realiza en

el centro Dos Pinos el lunes 30 de abril.
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CRONOGRAMA DE SESIONES DEL GRUPO DE APOYO A FAMILIAS.

SESIONES GRUPO DE ACTIVIDADES MAYO

APOYO 2 |9 |16

23

Dindmica de presentacion con refranes

SESION 1 Visualizacién del video “Envejecer bien”

Rueda de sentimientos

Visualizacion del video “Familias en ruta”

SESION 2 Dindmica de grupo “Mi familia en

fotografias”

Rueda de sentimientos

Dindmica de grupo “Grupo dentro grupo”

con padres y hermanos.

Visualizacion del video “El dia a dia en una

SESION 3 vivienda Tutelada”

Visualizacion del video “Piso tutelado Asido

Cartagena” Reportaje Canal Sur.

Rueda de sentimientos

Visualizacién del montaje de fotos

Creacion de un video con la participacion de
SESION 4 las familias (aportaciones de padres vy

hermanos)

Rueda de sentimientos

El grupo de apoyo esta dirigido por la trabajadora social y la psicdloga de ambos

centros.

El lunes 28 de mayo hay una reunidn con todo el equipo técnico y profesionales de
atencién directa del centro El Pino en la que la trabajadora social y la psicéloga
trasladaran las conclusiones y evaluacién del grupo de apoyo. Esto se realiza en el

centro Dos Pinos el martes 29 de mayo.
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Este proyecto se lleva a cabo por la deteccion del proceso de envejecimiento en un
numero elevado de personas con DI atendidas en los centros de dia El Pino y Dos
Pinos, pero no solo eso, sino la necesidad de trabajar con las familias para informar,
sensibilizar y concienciar sobre este tema porque como se ha explicado el

envejecimiento no sélo afecta a la persona con DI sino a toda la unidad familiar.

Para la planificacién del proyecto se cuenta con todo el equipo técnico de ambos
centros; director de los dos centros, coordinadores, trabajadora social, médico,

psicéloga y el equipo de profesionales de atencidn directa.

La trabajadora social llevara a cabo el estudio de familias en riesgo con los datos
personales de cada familiar; realizard los tripticos informativos y preparara las charlas
monograficas informativas. Todo ello lo realizard durante su jornada laboral en los dias

expuestos en el cronograma de actividades.

En la ultima reunién del equipo técnico y el equipo de profesionales de atencién
directa del mes de abril, la trabajadora social trasladara las conclusiones y evaluacién

de todas las actividades realizadas con las familias hasta esa fecha.

Para la creacién del grupo de apoyo serd necesaria la coordinacidn de la trabajadora
social y la psicéloga, reuniéndose semanalmente todos los viernes antes de las
sesiones del grupo de 11:30 a 14:00 para la preparacién de estas.

Al finalizar cada sesidn también se reuniran para realizar un feed-back.

Al finalizar el grupo de apoyo se reuniran todo el equipo técnico y los profesionales de
atencidn directa y la trabajadora social y la psicéloga trasladaran las conclusiones del

grupo de apoyo y la evaluacion.

Los resultados del proyecto estaran basados en las entrevistas con las familias y con los
profesionales, encuestas de satisfaccion de las actividades realizadas, encuesta sobre

envejecimiento y Dl y sesiones del grupo de apoyo.

Finalmente, con todo lo anterior se redactan las conclusiones finales.
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e Recursos materiales:
- Material de oficina: cartulinas, folios, rotuladores, boligrafos, carpetas,

celo, pos-it...
- Ordenador portatil
- Impresora
- Proyector
- Altavoces
- Sillas y mesas
e Recursos econdmicos: No existe financiacion externa, Unicamente la
financiacion del propio centro, ya que todos los materiales utilizados no ha
habido que comprarlos a excepcidon del agua, los zumos y las pastas para las
sesiones del grupo de apoyo.
e Otros recursos:
- Bebida para las familias durante las sesiones: agua, zumo, café.

- Infraestructuras: sala multiusos del centro de Dia Dos Pinos.

La evaluacion del proyecto se realiza por diferentes razones éticas y de responsabilidad
social. Es una buena practica profesional que nos permite mejorar en futuras
intervenciones, y a través de la cual pueden surgir diferentes alternativas y sugerencias
en cuanto a la prestacién de servicios, y lo mas importante en este caso, se da voz a las

familias.

Se realiza una evaluacion final del proyecto para ver si se han cumplido los objetivos

propuestos.

Se evallan tanto los aspectos positivos como los negativos. Esta evaluacién es de
caracter interno porque la realizan las familias y las profesionales que han intervenido.
Las charlas monograficas se evaluan a través de un cuestionario.

El grupo de apoyo se evalla a través de la observacidén participante, escribiendo un
diario de las experiencias y hechos tratados en las sesiones. Esto se complementara
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con un cuestionario de satisfaccion que complementan las familias y los profesionales
participantes en la Ultima sesion.

También se realizan entrevistas a diferentes profesionales de los centros con el

objetivo de ver las diferentes opiniones y reflexiones en torno al envejecimiento y la

DI.

e Eficacia: en funcion del grado de cumplimiento de los objetivos propuestos del
proyecto.
- Se ha conseguido formar un grupo de apoyo.
- Se ha conseguido que las familias se planteen el futuro de su familiar
con DI y comiencen a realizar tramites.
- Se ha realizado un video en el que las familias demandan respuestas a
sus necesidades. Se ha dado voz a las familias.
- Se han realizado las charlas informativas con éxito.
e Participacion:
- Implicacidn e interés de las familias en las charlas.
- Asistencia a las charlas.
- Asistencia a todas las sesiones del grupo de apoyo.
- Participacién de las familias en el video de forma voluntaria.
e Satisfaccion:
- Opinidn sobre las charlas realizadas.
- Opinidn sobre las sesiones del grupo de apoyo.
- Numero de sesiones realizadas.
- Documentacidn entregada.
e Resultados: se tendran en cuenta los resultados obtenidos para modificar,
mejorar y aprender de los errores para futuros proyectos.
- Es necesario realizar estudios de necesidades de forma mds frecuente.
- Es necesario realizar mds grupos de apoyo, hay familias que demandan

participar en estos grupos pero el niUmero de participantes es limitado.

Lorena Gil Pinar. Grado en Trabajo Social Pagina 83



Envejecimiento y discapacidad intelectual: “Proyecto hacia un futuro deseable para las
personas con discapacidad intelectual”.

- Deben realizarse charlas informativas una vez al aiio para informar de
los cambios o actualizaciones en la legislacion y para las familias nuevas

0 mas jévenes.

1. Informes de seguimiento: asistencia.

2. Acta de actividad:

Numero de la sesion:

Fecha:

Numero de participantes:

Cumplimiento de los objetivos de la sesién:  Si NO
Resumen de la sesion:

Incidencias:

3. Cuestionarios de evaluacidn/satisfaccion (Ver anexos Vy VI).

4. Entrevistas a profesionales.
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Los resultados que se presentan a continuacién son el reflejo del trabajo realizado
durante 4 meses en los que ademas de analizar el perfil de poblacion en estos centros,
se han llevado a cabo diferentes objetivos propuestos como la creacién de un grupo de
apoyo y otras actividades con el fin de conocer la situacion actual de estas personas y

de sus familiares.

La participacion en las charlas monograficas informativas ha sido de un 45%. Las
personas que han acudido a la charla la han valorado de forma muy positiva, ademas
en las propuestas de mejora se ha pedido que se deberian de realizar cada afio para
recordar y actualizar los cambios oportunos en materia de prestaciones.

Las familias han participado de forma activa durante las charlas, haciendo diferentes
aportaciones y realizando preguntas al respecto.

Muchas familias al finalizar estas charlas han solicitado una reunidn individual con la
trabajadora social para profundizar mas en algunos temas y para tratar la situacion de
forma individualizada, ya que el contenido de las charlas era general y cambia mucho

de una situacion a otra sobre todo en el ambito econdmico y la organizacién familiar.

En cuanto a la participacion en el grupo de apoyo ha sido de un 90% porque de las 10
familias escogidas entre las familias en riesgo finalmente han participado 9. El nimero

de participantes en el grupo ha sido de 14, 5 hermanos y 9 padres.
Las familias que conforman el grupo estan en la siguiente situacion:

e Familia compuesta por un hijo con DI de 47 afos cuyos padres tienen 77 y 70
afos, con un hermano que trabaja y vive fuera del domicilio familiar.

e Familia compuesta por un hijo con DI de 47 afios, madre de 77 afios viuda
recientemente y dos hermanos que apoyan, pero tienen sus trabajos y su vida.

e Familia compuesta por un hijo con DI de 47 afios, padre de 90 afios en una
residencia y muy enfermo, madre de 87 afios y 6 hermanos. No atraviesan un
buen momento.

e Familia compuesta por una hija con DI de 47 aios, padre de 78 afios un poco al

margen, madre de 67 afios y dos hijas, una vive en Madrid que es con la que

Lorena Gil Pinar. Grado en Trabajo Social Pagina 85



Envejecimiento y discapacidad intelectual: “Proyecto hacia un futuro deseable para las
personas con discapacidad intelectual”.

puede contar y la otra estd al margen. La madre muy sobrecargada cuidando
ademas de a la hija con DI a dos nietas y sin ningun apoyo.

e Familia compuesta por un hijo con Di de 59 afios, madre viuda de 82 afos y tres
hermanos, de los cuales con dos de ellos no tienen relacién. Actualmente murio
otra hermana y la madre no atraviesa un buen momento ademas de la edad
avanzada que presenta.

e Familia compuesta por una persona con DI de 56 ainos y dos hermanos, uno de
ellos vive fuera y es el tutor, la otra hermana vive con la persona con DI en su
domicilio familiar junto con su marido. No han hablado nunca del dia de
mafana.

e Familia compuesta por un hijo con DI de 41 afios, madre viuda de 85 afios y dos
hermanas que viven fuera. Las hermanas quieren su hermano con DI vaya a
vivir con una de ellas en un futuro, pero él reivindica su entorno y quiere
guedarse en Valladolid.

e Familia compuesta por tres hijos con DI de 40,45 y 48 afios y padres de 77 y 78
aflos muy sobrecargados y sin ningun tramite de futuro realizado.

e Familia compuesta por una hija con DI de 39 anos con problemas de
comportamiento, madre viuda de 89 anos y dos hermanas, las cuales tienen su

trabajo y no pueden ocuparse de su hermana con DI durante todo el dia.
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El miedo comuin a todas las familias es “el futuro de su familiar con DI”. Esta es una
pequeia muestra de las frases dichas por las familias durante las sesiones del grupo de

apoyo:

e “Tenemos miedo al futuro, nosotros somos muchos hermanos y no sabemos lo
gue es mejor para él, nosotros queremos que el siga teniendo su vida y no tenga

que adaptarse a la de ninguno de nosotros”

e “Tengo miedo a que quede desprotegida porque sus hermanas son mas mayores
gue ellay por ley se irdn antes”

o “No sé que sera del futuro, ahora mismo las cosas no estan muy bien”

e “Yavamos siendo muy mayores y el futuro esta ahi”

e “Tengo miedo al qué pasard cuando yo no esté”

e “Cada uno sabemos que apoyos y necesidades tiene nuestro familiar y esto

también afecta a la preocupacion”

Todos los familiares con DI participantes indirectos de este proyecto estan atendidos

en Centro de Dia y viven en el domicilio familiar.

La encuesta sobre envejecimiento y DI la han realizado 13 de los 14 familiares

participantes del grupo, en base a esto se han obtenido los siguientes resultados:

e Un 84,61% tiene buena relacién con toda la unidad familiar, relacionado con
esto las en un 76,92% de las familias estan unidas ante la toma de decisiones y
solucién de problemas.

e Un 84,61% no ha hablado con su familiar con DI de su futuro. En relacion con
esta cuestion un 23 % esta nada de acuerdo en que la persona con DI pueda
participar en la planificacién de su futuro y un 7,69% esta poco de acuerdo en
ello. Algunos manifiestan que no pueden tomar decisiones.

¢ Unicamente un 15,38% tiene apoyo externo para realizar las tareas domésticas

o para el cuidado de su familiar. En cuento a esto las familias verbalizan que les
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cuesta pedir ayuda, que ellos llegan al limite y a veces aunque no lo digan lo
necesitan.

e Un 30,74 % estan totalmente de acuerdo en que seran incapaces de cuidar a su
familiar con DI por mucho mas tiempo.

e Todas las familias manifiestan tener temor por el futuro que le espera a su

familiar con DI.

En la segunda sesidn realizada con el grupo, tras la visualizacién del video “Familias en
ruta” y al tener que realizar la dinamica “mi familia en fotografias” en la que las
familias tienen que mirar hacia atras para recordar diferentes momentos de la vida, se

emocionan y algunas de ellas afirman que “es muy doloroso mirar hacia atrds”.

También afirman que las cosas han evolucionado mucho y que las familias también van

cambiando.

Los hermanos tienen una visién diferente a los padres, quizds tienen una vision mas
abierta, y no tanto de sobreproteccion. Dicen que a veces es dificil hacer entender a
los padres que quieren lo mejor para su hermano con DI, los padres interpretan que ya
no le quieren por no querer llevarsele a vivir con él y los hermanos quieren hacer
entender que ellos van a seguir estando, que le van a seguir queriendo, pero que la
persona con Di tiene que tener su vida, estar en su entorno, con sus iguales porque es

lo mejor para él.

La fortaleza de la mayoria de las familias que han formado este grupo es el apoyo de

la familia directa y el apoyo de las entidades y de los profesionales.
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Las familias demandan:

e Mas flexibilidad en algunas situaciones, por ejemplo cudndo hay dos hermanos o
tres con DI en la misma unidad familiar. Las familias desean que sus hijos estén
juntos en el futuro y se les valora por separado.

e Mas apoyo.

e Mas sensibilidad. Profesionales mas cercanos.

e Las familias necesitan vinculos de confianza con los profesionales.

e Aumentar los recursos actuales (viviendas tuteladas, servicio residencial).

e Diseflo de nuevos recursos y servicios (residencias para personas con DI,
cooperativas...).

e Mas informacidn, clara, concreta y actualizada.

e Que el volumen de trabajo de los profesionales no impida una atencidn

personalizada.

El grupo de apoyo ha tenido una evolucidén notable, a la primera sesidon las familias
acudian nerviosas, no sabian muy bien que iban a hacer y en la ultima sesién han
manifestado que han estado muy a gusto, muy arropados, con mucha mas

informacién, con las ideas mas claras y mas tranquilas.

Todas las familias valoran muy positivamente estas sesiones en la encuesta, algunos
demandan mas, ya que esto les ayuda a descargar emociones, a ver que hay mas
familias en su misma situacion. Es bonito ver como se crea un vinculo de confianza
entre las familias y que salgan cosas del corazén que a veces no hablan en su entorno

familiar.

Después de estas sesiones ha habido familias que han solicitado una reunién individual
para comenzar a realizar tramites del futuro de su familiar con DI y este es el resultado

mas positivo, porque es cuando demostramos la efectividad de este proyecto.
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Finalmente exponemos los resultados de las entrevistas a los profesionales.

Profesional: Trabajadora Social.

éQué reflexion realizas sobre la
cuestion envejecimiento y DI?

Es un aspecto sobre el que hay que
trabajar mucho.

Los profesionales que trabajamos en
esto llevamos un tiempo dandonos
cuenta que este tema es un pilar
muy importante sobre el que hay
que actuar, pero muchas veces por
falta de tiempo y recursos no se estd
haciendo todo lo que se deberia.

Ademas destacar que es un aspecto
gue va en aumento.

éQué retos surgen actualmente en
relacién a esta tematica?

Llegar a adaptar los servicios a las
necesidades de cada persona.

Planificacién centrada en la familia
teniendo en cuenta que ademas de
estar la persona con DI en proceso
de envejecimiento, toda la unidad
familiar envejece y pueden presentar
otro tipo de necesidades y
problematicas

¢Qué necesidades se estan detectando
actualmente en torno a esta cuestion?

Desde los servicios nos damos cuenta
que hay un sector de poblacion mas
envejecida al que a la hora de
adaptarnos a sus planes
individualizados de apoyo (PIA) y dar
respuesta a sus necesidades debemos
dar un giro en los servicios.

Hay necesidades a nivel personal de la
persona con DI y a nivel familiar porque
a medida que se envejece las
situaciones que aparecen cada vez son
mas complejas

éCual consideras que son los pilares
de la intervencion en esta etapa del
ciclo vital?

Ademas de que las familias se apoyen
en su circulo cercano, los
profesionales, las entidades vy las
asociaciones somos claves en esto y
tiene que haber un giro en la manera
de intervenir de la administracién.

La administracion no sé hasta qué
punto es consciente del fendmeno
social en el que estamos y que esto va
en aumento.
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Profesional: Coordinadora de servicio residencial.

éQué reflexion realizas sobre la
¢Qué necesidades se estan detectando

actualmente en torno a esta cuestion?

cuestion envejecimiento y DI?

Si lo tuviera que definir con una

., Adaptacion de los recursos y servicios a
palabra diria que vamos con mucho P Y

vida. No exi n servicio residencial
retraso, que es un tema que se su vida. No existe un servicio residencia
deberia de haber abordado hace

muchos afios.

de 24 horas para estas personas.

La poblacién con DI cada vez alcanza
edades mas avanzadas debido al
aumento de la esperanza de vida y es oz .
éCual consideras que son los
una poblacion en crecimiento. . . ..
pilares de la intervencidn en esta

etapa del ciclo vital?

Trabajar con la persona con DI los
aspectos cognitivos y fomentar el
¢Qué retos surgen actualmente en envejecimiento activo dentro de

relacion a esta tematica? las posibilidades de cada persona.

Surgen retos en cuanto a viviendas,
actualmente no hay sitio ni plazas,
no hay sitios suficientes adaptados
para estas personas.
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Profesional: Atencion directa.

é¢Qué reflexion realizas sobre la
cuestion envejecimiento y DI?

Hay una poblacién muy numerosa
con DI y actualmente duran mas
afios, envejecen al igual que el resto
de la poblacion.

é¢Qué retos surgen actualmente en
relacidn a esta tematica?

La estimulacidn de estas personas.

¢Qué necesidades se estan detectando
actualmente en torno a esta cuestion?

Hay pocas actividades que se adapten a
estas personas. La actividad por la tarde
deberia ser mas relajada para ellos.

éCudl consideras que son los
pilares de la intervencidn en esta
etapa del ciclo vital?

Atencion y estimulacion
continuada. Trabajo continuo y
mds tiempo a la semana.
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Profesional: Psicéloga.

éQué reflexion realizas sobre la o, ) i
¢Qué necesidades se estan detectando

cuestién envejecimiento y DI? L,
actualmente en torno a esta cuestion?

Vemos que cada vez mas las ) .
Envejecen antes que las personas sin
personas a las que atendemos son . . . .

) ) ) discapacidad y el deterioro cognitivo se
mas mayores y viven mas, esto ) ) ,
) ) hace mas notable. Ademas no sélo
requiere toda una serie de retos para . . o .

. envejecen ellos sino sus familias y existe
atenderles. Hay que ir adaptando los . . .,
o la necesidad de trabajar también con
servicios a ellos.
ellas.

¢Qué retos surgen actualmente en éCual consideras que son los pilares

i atica? . .,
relacién a esta tematica? de la intervencién en esta etapa del

. ciclo vital?
Detectar las necesidades de las

familias e ir apoyando sobre las Trabajar el deterioro cognitivo, la

decisiones del futuro. Esto también adaptacion de materiales, de horarios.

es importante para adaptar los

servicios y las actividades a estas Las personas se hacen dependientes y

personas, este es el reto mas necesitan mas recursos

grande. personalizados.
Otro pilar muy importante es el apoyo

a las familias.
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Profesional: Director de los centros El Pino y Dos Pinos.

é¢Qué reflexion realizas sobre la cuestion
envejecimiento y DI?

Afortunadamente con los avances que
hay hoy en dia en salud en general y el
aumento de la esperanza de vida nos
encontramos con una poblacidn cada vez
mds envejecida, cosa que antes no se
daba en el sector de la discapacidad, lo
cual se estd complicando el cémo dar
respuesta a estas personas porque no
solo es que vivan mds sino que los afios
que vivan los vivan con calidad.

é¢Qué retos surgen actualmente en
relacién a esta tematica?

El reto es atender a estas personas
en esta etapa de la vida de la mejor
manera posible al igual que lo
hemos hecho en el resto de etapas,
siendo conscientes de que las
necesidades de cada uno van a ser
diferentes aunque todos entren en
el proceso de envejecimiento.

¢Qué necesidades se estan detectando
actualmente en torno a esta cuestion?

Las necesidades no varian mucho en
cuanto a las de la poblacién en general,
necesidades

necesidades fisicas,

cognitivas que hay que seguir
trabajando y necesidades sociales. Aun
asi este tipo de necesidades o las
empiezas a trabajar de manera precoz,
no soélo cuando llega el proceso de
envejecimiento o te encuentras que

este proceso se agudiza mas.

éCual consideras que son los pilares
de la intervencidn en esta etapa del
ciclo vital?

Detectar los signos de alarma que nos
digan que una persona esta entrando
en proceso de envejecimiento: edad,

sedentarismo, enfermedades...

Saber detectar las necesidades y
proponer los objetivos a trabajar con
cada persona.
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Profesional: Coordinador Centro El Pino.

éQué reflexion realizas sobre la cuestion éQué necesidades se estan detectando
envejecimiento y DI? actualmente en torno a esta cuestién?
Actualmente este tema es una prioridad. Necesidad de educar a las familias, de
El envejecimiento influye en las dos concienciarlas, esto se hace muy dificil
direcciones en las familias y en los cuando las familias son muy mayores,
usuarios con DI. Todos vivimos mas. ellos tienen un pensamiento diferente.

&Qué retos surgen actualmente en ¢Cual consideras que son los pilares

io Atica? . ..
relacién a esta tematica? de la intervencidn en esta etapa del

Mejorar los servicios residenciales ciclo vital

para las personas con DI en Detectar los signos de que la persona

proceso de envejecimiento y esta envejeciendo y la intervencion

adaptar los recursos. rapida. Trabajar con ellos la
estimulacién, la atencién
individualizada, aunque para ello son
tantos los recursos necesarios que a

veces se hace dificil.

Lorena Gil Pinar. Grado en Trabajo Social Pagina 95




Envejecimiento y discapacidad intelectual: “Proyecto hacia un futuro deseable para las
personas con discapacidad intelectual”.

Las personas con DI comienzan el proceso de envejecimiento antes que el resto de la
poblacidn, a los 45-50 afos, este es un signo de alerta a tener en cuenta en los centros
en los que se trabaja con personas con DI, junto con otros como puede ser el
sedentarismo de estas personas, aparicion de enfermedades, deterioro cognitivo.

Antes estas personas no vivian tantos afios pero actualmente el incremento de la

esperanza de vida también estd presente de forma considerable en este colectivo.

El proceso de envejecimiento de las personas con DI preocupa a sus familias, porque
ellas no van a estar para cuidar a sus familiares toda la vida; a los profesionales y a las
entidades por la adaptacidon que deben realizar de las actividades y los servicios y por
la falta de recursos actuales; y a la administracion por ser la que mas responsabilidad

tiene y la que debe garantizar respuestas a la situacién actual.

La situacion actual es muy compleja, el nimero de personas con DI en proceso de de
envejecimiento aumenta de forma considerable y no existen recursos suficientes

para dar respuesta a todas las situaciones.

El problema mas grave se encuentra en la carencia de servicios residenciales
(residencias para personas mayores con DI, viviendas tuteladas, cooperativas...). Las
familias reivindican un lugar en el que sus familiares puedan vivir con los apoyos
necesarios cuando ellas no estén. Actualmente hay personas con DI atendidas en
residencias de ancianos, las necesidades de apoyo son diferentes por lo que no se
encuentran en el entorno adecuado para ellos.

La lista de espera para acceder a una plaza publica en servicio residencial dura una
media de 6-8 afos, y actualmente estas plazas estan paralizadas. Segun la Ley de la
Dependencia prevalecen los servicios sobre las prestaciones y esto hoy en dia no se
cumple, porgue no hay infraestructuras suficientes para atender a todas las personas.
La tendencia actual de la administracion para dar respuesta a esta alta demanda es
ofertar prestaciones vinculadas al servicio; de esta manera, se tiende a privatizar las
plazas y muchas familias no pueden hacer frente a los costes de una plaza privada en
servicio residencial, aunque accedan por prestacién vinculada no cubren la totalidad

de la plaza.
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La falta de informacion respecto a este tema hace que las familias no estén
concienciadas de la importancia de ir dando pasos hacia el futuro y de ir realizando

trdmites para la organizacion del futuro de las personas con DI.

Ademas las familias, sobre todo los padres ejercen una sobreproteccion sobre la
persona con DI que en algunos casos los perjudica. Las familias creen que tienen la
responsabilidad de cuidar de sus hijos de forma constante y esto no debe ser asi, hay
momentos en los que es necesario pedir ayuda y apoyarse en los profesionales y las
entidades. En esta linea, las familias de edad avanzada tienen una visién en la que
creen que lo mejor y lo tradicional es que su hijo con DI quede al cuidado de alguien
del entorno familiar, ya sean hermanos, familia extensa, u otros, y en torno a este
tema también hay que educar, porque las personas con DI también tienen derecho a

participar en la planificacién de su futuro y a decidir donde quieren estar.

Existe un recelo en las familias a hablar de la futura organizacion familiar, de temas
legales como la tutela y es importante que esto se hable con tiempo y que todas las
personas de la unidad familiar sepan las decisiones que se estdan tomando. Una

persona no puede ejercer bien una tutela siendo obligado a ello.
Por todo lo anterior este proyecto ha sido llevado a cabo.

La realizacion de las charlas monogréficas informativas sobre las alternativas de futuro
de las personas con Dl y sobre los temas legales que mas preocupan ha sido acogida a
de manera muy positiva y al término de estas, muchas familias han pedido a la
trabajadora social un entrevista individual para comenzar a planificar el futuro de su

familiar.

En cuanto al grupo de apoyo ha ayudado mucho a las familias a ver diferentes
situaciones, se ha creado un clima de confianza en el que se comparten experiencias
vividas, expectativas de futuro y se aclaran ideas. El grupo ha sido muy enriquecedor,
todas las familias atraviesan una situacion dificil y se ha creado una red de apoyo
entre ellas. Ademas han participado en la elaboracién del video en el que se trasladan
las necesidades presentes y las demandas actuales, esto es muy importante porque no
es lo mismo que se traslade de profesionales a profesionales que lo hagan las familias

y de esta forma tan visual.
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Como se puede observar en los resultados, al igual que al finalizar las charlas, el grupo
de apoyo ha hecho que las familias comiencen a dar pequefios pasos hacia el futuro,

comenzando por hablar en familia de la situacion.

Es muy importante que se elaboren unas variables que nos ayuden a detectar que
personas estdn comenzando el proceso de envejecimiento y trabajar de forma

individualizada, sin olvidar la importancia que tiene la intervencién con las familias.

Las entidades deben adaptar los recursos y los servicios para dar respuesta de una
forma personalizada a cada situacién y la administracion debe comenzar a crear
nuevas estrategias de intervencién para resolver la situacién actual porque a medida

que pase el tiempo serd mas dificil de intervenir.

Todos debemos trabajar de forma conjunta para procurar un futuro mas cierto y

deseable de las personas con DI.
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17. ANEXOS

. Contenido charlas monograficas informativas

¢ QUE NECESITO SABER PARA ORGANIZAR EL
FUTURO DE MI FAMILIAR CON DISCAPACIDAD
INTELECTUAL?

DEBO TOMAR DECISIONES EN CUANTO A:

AMBITO REPRESENTACION ORGANIZACION
ECONOMICO LEGAL FAMILIAR
Economia de i 0uié

: e ¢Quién asume la ¢Dénde y con qué
mi familiar tutela cuando se apoyos va a vivir
(Testamento) extingue la patria -
mi familiar?
potestad?
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1. AMBITO ECONOMICO
ANTES ACTUALMENTE \

e Entrada en vigor Ley de

e Cuota marcada por la entidad

. . D ndencia.
prestadora de servicios ependencia

(ASPRONA-FUNDACION e Concertacion publica de plazas

PERSONAS). con las que cuentan las

¢ Tendencia de las familias a entidades prestadoras de

L servicios.
generar respaldo econémico

para el futuro de la persona e CO-PAGO del beneficiario del

con DI servicio.

REGULACION NORMATIVA

e Estatuto de Autonomia de CyL. (Art 70.1.10 competencia exclusiva en servicios

sociales).

e Ley16/2010, de 20 de Diciembre de Servicios Sociales de CyL. (Adaptacion de

la Accion Social y las nuevas necesidades).

e Ley39/2006 de 14 de Diciembre. Promocion a la Autonomia y Atencién a la

Dependencia.

- Art 8.2 Competencias del consejo territorial;, adoptar criterios de
participacion del beneficiario en el coste de los servicios.
- Art 14.7 La capacidad econdmica se determinard en atencion a la renta y el
patrimonio del solicitante.
- Art.33 La participacion de los beneficiarios en el coste de las prestaciones.
e Puesta en practica del Decreto 70/2011, de 22 de diciembre, de Precios
Publicos por Servicios prestados en el ambito de los servicios sociales. Castilla

y Ledn.

e Resolucion del 21 de marzo de 2018, de la Gerencia de SS.SS. De CYL. - Coste

madximo por dia de plaza ocupada en Centros de SS.S5S.
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APLICACION PRACTICA DEL DECRETO
DE PRECIOS PUBLICOS

CUANDO SE PROCEDE AL CALCULO DEL COSTE DE UN DETERMINADO SERVICIO,
CADA BENEFICIARIO DEBERA TENER EN CUENTA ESTOS FACTORES:

e PRECIOS PUBLICOS DETALLADOS EN EL DECRETO 70/2011
e CAPACIDAD ECONOMICA DEL BENEFICIARIO

PRECIOS PUBLICOS

Se establece precio publico por dia para cada uno de los servicios, que estd en
funcion de:

e Sector de poblacidn (personas con discapacidad o mayores).
e Subsectores (discapacidad intelectual; discapacidad fisica; autismo y
enfermedad mental).

COSTE DE PLAZA EN CENTRO DE DIA.
PERSONAS CON Di

‘ GRAN 43,12€/DiA PgTREalgg zE
DEPENDIENTE +44,20€/DiA DEL MES
DEPENDIENTE 32,72€/DIiA POR DIAS DE

; ) ATENCION

SEVERO +33,54€/DIA DEL MES
SEPENDIENTE 22,63€/DIA POR DIAS DE
 ODERADG ) ATENCION

+23,20€/DiA DEL MES
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* Resolucion 21 de marzo de 2018, Coste maximo de los servicios.

QUE CONFORMA LA CUOTA

\
» CAPACIDAD ECONOMICA PERSONAL
CUOTA )
-
* RENTA (Todos los ingresos, salvo las prestaciones de
1 andloga naturaleza a las de la ley 39/2006, Las ATP’s)
J
N
¢ PATRIMONIO (Conjunto de bienes y derechos de
) contenido econémico)
J

QUE NO CONFORMA LA CUOTA

EL PATRIMONIO PROTEGIDO (Ley 41/2003)

— LA AYUDA A TERCERA PERSONA. (184’50 €)

S | A5 ASIGNACIONES JUDICIALES (4 % y el 20%)
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PRINCIPALES RECURSOS ECONOMICOS
DE LAS PERSONAS CON DI

e PRESTACION POR HIJO A CARGO
e PENSION NO CONTRIBUTIVA

e LAATPENLAPHCYENLAPNC

e LA ORFANDAD PARCIAL

e LA ORFANDAD TOTAL

e INGRESOS POR RENDIMIENTOS DEL TRABAJO EN CENTRO ESPECIAL DE EMPLEO (CEE)
e INGRESOS POR VIiA SUCESORIA

e OTROS
* Sesolicita en el INSS. Sélo una vez.
PERSONA CON . i
* Tener igual o mas del 65% Grado de
DISCAPACIDAD. . .
Discapacidad.
RECURSOS
ECONOMICOS * Son 12 pagas anuales.
* Se considera de titularidad de la
persona con DI.
PRESTACION POR * Tributariamente no computa para
* Ao 2018 la cuantia es de 369,90 €.
* La ATP, es el incremento del 50%
AYUDA A TERCERA (184’95 €) por tener igual o mas de
PERSONA (ATP) 75% G2 discapacidad y/o 15 puntos

en necesidad de tercera persona.
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* Se solicita en la Gerencia de
Servicios Sociales. Todos los afios.
PERSONA CON
DISCAPACIDAD. * Influyen los ingresos familiares.
RECURSOS ¢ Tener igual o mas del 65% Grado
ECONOMICOS de Discapacidad.
* Son 14 pagas anuales. (2 extras)
* El titular es la propia persona con
DI.
* Tributariamente es no
contributiva (no computa).
* Ao 2018 la cuantia es de 369,90€
e ATP, es el incremento del 50%
(184,95 €) por tener igual o mas
AYUDA A TERCERA de 75% G2 discapacidad y/o 15
PERSONA (ATP) puntos en necesidad de tercera
persona.
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PENSION DE ORFANDAD DE LA
SEGURIDAD SOCIAL

ORFANDAD PARCIAL

Compatible con PHC, pero no
con la PNC.

Progenitor fallecido haber
cotizado a la Seguridad Social.

Son 14 pagas.
No contributiva en IRPF.

Menores de 18 afios y mayores
de edad con discapacidad igual o
superior al 65% o incapacitados.

Menos de 65 anos.

Cuantia es el 20% base
reguladora del progenitor
fallecido.

ORFANDAD TOTAL

Compatible con PHC, pero no
con la PNC.

Uno de los progenitores
fallecidos haber cotizado a la
Seguridad Social.

Son 14 pagas.
No contributiva en IRPF.

Menores de 18 afios y mayores
edad con discapacidad igual o
superior al 65% o incapacitados.

Menos de 65 anos.

Cuantia es el 52% base
reguladora.

OTROS RECURSOS ECONOMICOS

e Renta Garantizada de Ciudadania.

e Renta Activa de Insercion.

e Viudedad.

e PHC, Orfandad,.. Via MUFACE, ISFAS (clases pasivas).

e LISMI (subsidios de integracidon de minusvalidos).

e Otras ayudas...
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CUOTA EN SERVICIOS CO-PAGO

TENEMOS QUE TENER EN CUENTA

e Que el afio de referencia es el ejercicio anterior, salvo que hayan
variado la situacion econémica del dependiente. Tienes 30 dias para

comunicarlo.
e Cual es la capacidad econdmica.

e Tipologia de la plaza, del servicio asignado y de la cobertura (dias de

atencion)

CUOTA EN SERVICIOS
RESIDENCIALES

¢POR QUE VARIA LA CANTIDAD DE LA CUOTA?

e REDUCCION DEL 50% cuando hay ausencias por internamiento
hospitalario (sin limite de dias), o por vacaciones voluntarias (limite 45
dias).

e Por los dias de atencion mensual.

e Por motivos personales y/o familiares extraordinarios. (COMUNICACION A
GERENCIA)

e SE INCREMENTA O SE REDUCE, si se incrementa o se reduce la capacidad

econdmica (cambios de la pensidn por prestacion, herencias, orfandad).
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2. REPRESENTACION LEGAL

INCAPACITACION — MODIFICACION DE LA CAPACIDAD

“TODA PERSONA CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL QUE LE IMPIDA GOBERNARSE
POR SI MISMA, PUEDE Y HA DE SER INCAPACITADA LEGALMENTE POR SENTENCIA
JUDIDICIAL, PREVIO EXPEDIENTE DE JUSTIFICACION Y PRUEBA DE LA DISCAPACIDAD”

FIGURAS DE PROTECCION O
SISTEMA DE GUARDA

1. PATRIA POTESTAD

2. TUTELA

3. CURATELA

4. GUARDADOR DE HECHO
5. DEFENSOR JUDICIAL

6. FUNDACIONES TUTELARES
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e Es la autoridad que los padres
tienen con arreglo a las leyes sobre
sus hijos no emancipados.

PATRIA POTESTAD e Se prorroga la patria potestad en los
padres cuando el incapaz menor,
cumple la mayoria de edad.

e Se rehabilita la patria potestad en
los padres cuando se incapacita a un
mayor de edad.

Autoridad que, en defecto de la paterna
0 materna, se confiere para cuidar de la
TUTELA persona y los bienes de aquel que por
minoria de edad, o por otra causa, no
tiene completa capacidad civil.

El curador sélo actia en el ambito
CURATELA patrimonial de la persona incapacitada.

La persona que estd al cuidado de un
GUARDADOR DE HECHO menor o mayor incapacitado y no es ni
su tutor ni su padre. Por ejemplo los
profesionales del centro.

PROTECCION PROVISIONAL

Lo nombra el juez para:
e Sustituir al tutor o curador cuando

DEFENSOR JUDICIAL estos estan siendo nombrados.

e Cuando entran en conflicto los
intereses del tutelado con los del
tutor o curador.

¢ QUE SON?
Es una institucién cuyo fin es:
FUNDACIONES TUTELARES e Proteger, representar y dar
asistencia a personas declaradas
incapaces.

e Prestar asesoramiento y apoyo a
las familias.
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TUTELA

¢QUIEN PUEDE SER EL TUTOR?

e PADRES (es el caso de patria potestad prorrogada o rehabilitada).
e QUIEN DESIGNE LOS PADRES EN TESTAMENTO.

e DESCENDIENTES, ASCEDIENTES Y HERMANOS/AS.

e FUNDACIONES TUTELARES.

e QUIEN DETERMINE EL JUEZ.

¢CUANDO COMIENZA Y CUANDO TERMINA?

e COMIENZA: cuando el juez da posesion de su cargo al tutor.
e TERMINA:
- Por fallecimiento del tutor o tutelado.

- Por recuperacién de la patria potestad de los padres o adopcion.

¢CUANTO DURA?

e PERMANENTE
- Salvo cuando el juez destituye al tutor por no cumplir con sus
obligaciones.
- Cuando el tutor pide al juez que nombre otro por no poder
seguir actuando como tal.

e VOLUNTARIO
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DERECHOS DEL TUTOR

e Incluir en el inventario las deudas que el tutelado tiene contraidas con el
tutor.

e Representar al tutelado.

e Recabar el auxilio de la autoridad para el ejercicio de la tutela.

e Corregir al tutelado razonable y moderadamente.

e Recibir la retribucién que el juez determine (entre un 4% y un 20% de

las rentas del tutelado)

DERECHOS DEL TUTELADO

e Cuidado de la persona

e Administracion de sus bienes

DEBERES DEL TUTOR

e HACER INVENTARIO

e DEJAR FIANZA SI LO DICE EL JUEZ

e PROCURARLE AL TUTELADO ALIMENTOS, FORMACION,
RECUPERACION E INSERCION SOCIAL.

e ADMINISTRAR SUS BIENES CON DILIGENCIA.

DE TODO ELLO, EL TUTOR DEBERA RENDIR CUENTAS ANTE EL JUEZ, UNA VEZ AL ANO
Y AL TERMINO DE LA TUTELA

DEBERES DEL TUTELADO

e Obediencia al tutor
e Pagar sus gastos
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AUTORIZACION DEL JUEZ PARA

e Internar al tutelado

e Enajenar sus bienes inmuebles o de cierto valor

e Realizar contratos e inscribirlos

e Renunciar a derechos del tutelado

e Aceptar, repudiar o partir una herencia

e Realizar gastos extraordinarios

e Demandar a alguien en nombre del tutelado

e Arrendar su casa con prorroga forzosa

e Dar y tomar a préstamos o disponer a titulo gratuito de sus bienes y

ceder los derechos que éste tenga como acreedor

3. ORGANIZACION FAMILIAR

ALTERNATIVAS DE RESIDENCIA PARA MI FAMILIAR CON
DISCAPACIDAD INTELECTUAL

1. MANTENER RESIDENCIA FAMILIAR ACTUAL CON APOYOS:
e Apoyo profesional: contratacién a cargo de la familia.
e Apoyo no profesional: red natural de apoyos; familia...)
2. TRASLADO DE LA PERSONA CON DISCAPACIDAD A OTRA RESIDENCIA
FAMILIAR CON APOYOS:
e Apoyo profesional: contratacién a cargo de la familia.
e Apoyo no profesional: red natural de apoyos; familia...)
3. SOLICITUD DE RECURSOS/OTRAS ALTERNATIVAS DE ATENCION

e Vivienda tutelada/Servicio residencial
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ASPECTOS A TENER EN CUENTA CUANDO INICIAMOS EL PROCEDIMIENTO DE LA
SOLICITUD

SE INICIA A TRAVES DEL MODELO DE DEPENDENCIA

SOLICITUD ACCESO AL SERVICIO
SERVCIO PUBLICO MEDIANTE PRESTACION
VINCULADA

Es un proceso que se dilata en el tiempo; no existe una respuesta inmediata.

MI FAMILIA VA EVOLUCIONANDO. TODOS VAMOS CUMPLIENDO ANOS.

MI FAMILIAR CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL PLANTEA NUEVAS NECESIDADES Y
NUEVAS RESPUESTAS

¢PEDIMOS AYUDA PARA AFRONTAR EL DIA A DIA?

¢CONOCEMOS LOS RECURSOS EN LOS QUE NOS PODEMOS APOYAR?

PROGRAMA DE RESPIRO FAMILIAR
ASISTENTE PERSONAL

AYUDA A DOMICILIO
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e Es necesario informar a todos los miembros de la familia de los
planteamientos familiares sobre estos temas (queremos hacer, nos
gustaria...)

e Debe existir un consenso familiar; para ello es importante conocer las
expectativas y deseos de todos los miembros de la familia.

e Es imprescindible que conozcan las decisiones finales en lo que
respectivo a la modificacion de la capacidad, tutela y testamento.

ESTAR INFORMADOS Y TOMAR DECISIONES NOS AYUDA A MEJORAR LA
DINAMICA FAMILIAR Y A CREAR UN FUTURO MAS CIERTO Y DESEABLE
PARA LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL

MUCHAS GRACIAS POR VUESTRA ATENCION
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PROFESIONALES DE REFERENCIA; trabajadora social y psicéloga.

Fecha; 02/05/2018
Lugar; Dos Pinos.

CONTENIDO DE LA 12 SESION

- Saludo inicial.
- Entrega de Dossier informativo.
1. Destinatarios / participantes del Grupo
2. Objetivos a trabajar.
3. Calendario de Sesiones.
- Dindmica de presentacion. *Dinamica refranes.

12 parte: Los participantes; se distribuyen por parejas y se entrevistan
respondiendo a lo siguiente; Nombre del participante en el grupo; Nombre de
su familiar y edad; Servicio donde estd atendido; Expectativas personales;

Temores hacia el grupo.

22 parte; Los participantes ponen en comun los datos resultantes de la

entrevista, presentando a su pareja de dindmica.

- Visualizacion del Video “Envejecer Bien”. Gonzalo Berzosa.

- Puesta en comun / aportaciones sobre el video

- Rueda de sentimientos.

- Materiales necesarios para la siguiente sesion. Se introduce a las familias

aspectos a trabajar en la siguiente sesién.

Lorena Gil Pinar. Grado en Trabajo Social Pagina 118



Envejecimiento y discapacidad intelectual: “Proyecto hacia un futuro deseable para las
personas con discapacidad intelectual”.

ANEXOS

Dinamica de los “Refranes”;

Se utilizan refranes divididos en dos. Aleatoriamente, cada participante en el taller
extrae un “medio refran” del modo que el portador de la otra mitad, sera su pareja en
la rueda de presentacién.

Tras unos minutos de coloquio entre los participantes, por parejas, cada uno se

encargara de presentar al otro.

Refranes

- NO POR MUCHO MADRUGAR / AMANECE MAS TEMPRANO.
- QUIEN MUCHO ABARCA / POCO APRIETA

- EN ABRIL / AGUAS MIL

- PERRO LADRADOR / POCO MORDEDOR.

- A QUIEN MADRUGA / DIOS LE AYUDA

- EL QUE LA SIGUE / LA CONSIGUE

- QUIEN A BUEN ARBOL SE ARRIMA / BUENA SOMBRA LE COBIJA
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Envejecimiento y discapacidad intelectual: “Proyecto hacia un futuro deseable para las
personas con discapacidad intelectual”.

PROFESIONALES DE REFERENCIA; trabajadora social y psicéloga.

Fecha; 09/05/2018
Lugar; Centro Dos Pinos
“Familia y etapas del ciclo vital”.

CONTENIDO DE LA 22 SESION

Saludo Inicial.

- Introduccion sesion.

- Visualizacién del Video “Familias en Ruta”. Plena Inclusién.
- Conclusiones sobre el video.

- Dinamica de grupo “Mi familia en fotografias”.

12 Parte: por grupos de familia, responden a una serie de preguntas

relacionadas con las fotografias.

22 Parte; cada familia pone en comun las respuestas planteadas.
- Rueda de Sentimientos

ANEXOS

Dinamica “Mi familia en fotografias”.
Cada familia aportard tres fotografias, haciendo referencia a tres momentos
evolutivos de su familiar:

- 0/60/10 afios.

- Hasta los 22 afios.

- Foto actual.
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Envejecimiento y discapacidad intelectual: “Proyecto hacia un futuro deseable para las
personas con discapacidad intelectual”.

Las fotografias se colocardan en un panel, sefialando al pie de cada fotografia, las

respuestas a diversas preguntas, a través de post-it.
Las preguntas a responder por parte de cada familia son;

- ¢Qué familiares conviven en el domicilio familiar en este momento?

- ¢Cuales son las necesidades que presenta mi familiar en este momento?

- ¢éQuién se encarga de responder a las necesidades de mi familiar en este
momento?

- ¢Qué decisiones toma la familia para dar una mejor respuesta a las

necesidades de mi familiar?
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Envejecimiento y discapacidad intelectual: “Proyecto hacia un futuro deseable para las
personas con discapacidad intelectual”.

PROFESIONALES DE REFERENCIA; trabajadora social y psicéloga.

Fecha; 16/05/2018
Lugar; Centro Dos Pinos

“Necesidades familiares y posibles respuestas”.

CONTENIDO DE LA 32 SESION

Saludo Inicial.

- Realizacion encuesta envejecimiento y DI.
- Dindmica de grupo “Grupo dentro de Grupo”.

12 Parte: por grupos de familia (padres o hermanos), responden a una serie de

preguntas y planteamientos sobre las necesidades presentes y futuras.
22 Parte; Puesta en comun.

- Visualizacion de los Videos; “El dia a dia en una vivienda Tutelada”. Reportaje

Canal Sur. “Piso Tutelado Asido Cartagena”.
- Puesta en comun / conclusiones del grupo.
- Rueda de Sentimientos.

ANEXOS

Dinamica “Grupo dentro de Grupo”.
Los participantes se dividen en dos grupos; padres y hermanos.
Fisicamente se colocan en dos circulos; uno dentro de otro.

Inicialmente, el grupo ubicado en el centro, responde a la bateria de preguntas

planteadas.
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Envejecimiento y discapacidad intelectual: “Proyecto hacia un futuro deseable para las

personas con discapacidad intelectual”.
————————————————————————————————————————]

En un segundo turno, se cambia la posicidn de los grupos para responder a las mismas

preguntas.

El grupo externo no debe de intervenir mientras el interno se encuentra realizando

sus aportaciones.

Los profesionales se dividen; cada uno acompana a un grupo en la dindmica. El que se
encuentra fuera toma nota de lo expuesto en el grupo de dentro. El de dentro

dinamiza las preguntas.

Las preguntas a responder por parte de cada familia son:
- ¢Qué necesidades tenéis las familias en estos momentos y cuales en un futuro
proximo?
- ¢Qué miedos y con qué fortalezas os enfrentdis a ellos?

- ¢Qué apoyos pedis a las entidades y a la administracién?
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Envejecimiento y discapacidad intelectual: “Proyecto hacia un futuro deseable para las
personas con discapacidad intelectual”.

PROFESIONALES DE REFERENCIA; trabajadora social y psicéloga.

Fecha; 23/05/2018
Lugar; Centro Dos Pinos

CONTENIDO DE LA 42 SESION

Saludo Inicial.

- Introduccion de la sesidn.

- Visualizacién de las fotos/ montaje.

- Colaboracion de las familias en el montaje.

- Rueda de Sentimientos.

- Conclusiones del grupo de apoyo.

ANEXOS

Colaboracion de las familias en el video/ montaje fotos.

Las familias a través de fotos con carteles o a través de pequefios videos demandaran

lo que necesitan para enfrentarse a la organizacién del futuro de su familiar con DI.

La familia que quiera escribira en un folio lo que demanda y se la hara una foto con el

cartel, las mas atrevidas seran grabadas.
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Envejecimiento y discapacidad intelectual: “Proyecto hacia un futuro deseable para las
personas con discapacidad intelectual”.

ENVEJECIMIENTO Y DISCAPACIDAD INTELECTUAL

Actualmente se esta llevando a cabo un proyecto de sensibilizacion, orientacion e
informacion sobre envejecimiento y alternativas de atencion de cara a un futuro
referentes a personas con discapacidad intelectual atendidas en los centros de dia El
Pino y Dos Pinos de la provincia de Valladolid.

Con el fin de recoger datos caracteristicos que afectan al envejecimiento de estas
personas y sus familias, solicitamos tu colaboracion. Gracias de antemano por tu
colaboracion.

Nombre del CeNtro: ... s
1. Sexo

U Hombre

U Mujer

2. Fecha de nacimiento......ccccceeererereericcrnenenennees

3. Tipo de servicio en el que esta atendido

U Taller ocupacional
U Centro de dia

O Residencia
Q Vivienda tutelada
L) Otros (ESPECITICAI)..uccueeie ettt et et er et e e ra e ebe e

4. Tipo de domicilio donde vive la persona con discapacidad.
U Vivienda familiar
U Vivienda tutelada

1 Residencia/Centro residencial

L) Otros (ESPECITICAT)....cueeee ettt ettt et r e et naens

5. Edad de los familiares
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Envejecimiento y discapacidad intelectual: “Proyecto hacia un futuro deseable para las
personas con discapacidad intelectual”.

Madre................ afnos
Padre.................. anos
Hermano/a......ccceueveue.e.. afios

6. Tipo de parentesco que le une a la persona con discapacidad
U Padre

UMadre

U Hermano/Hermana

U Otro (especificar)

7. Existe una relacidén positiva con la totalidad de miembros de la unidad familiar?

Qs
U No

8. En caso de que la respuesta anterior sea negativa, sefala a qué miembros de la
familia afecta la interferencia.

U Familia directa
O Familia extensa

U Familia monoparental
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Envejecimiento y discapacidad intelectual: “Proyecto hacia un futuro deseable para las

personas con discapacidad intelectual”.

PREGUNTAS COMPLEMENTARIAS

Recuerde que toda la informacion proporcionada es confidencial.

Indique en QUE GRADO ESTA DE ACUERDO con las siguientes afirmaciones:

1 2 3 4
Nada de Poco de De Totalmente
acuerdo acuerdo | acuerdo | de acuerdo

La resolucién de problemas y toma de
decisiones la realiza la familia de forma
unida

Siento que mi familiar depende de mi

Siento que seré incapaz de cuidar de mi
familiar con discapacidad intelectual por
mucho tiempo mas

Siento temor por el futuro que le espera
a mi familiar con discapacidad intelectual

La persona con discapacidad intelectual
tiene derecho y ha de participar en la
planificacion de su futuro

é¢Habéis hablado alguna vez con vuestro familiar con discapacidad intelectual del

planteamiento del futuro?
Qs

O No

éRecibe algun tipo de apoyo externo que le ayude en las tareas domésticas?

Qsi

O No

¢Recibe algun tipo de apoyo externo en el cuidado de su familiar?

Qsi
O No
OTRAS APORTACIONES:
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Envejecimiento y discapacidad intelectual: “Proyecto hacia un futuro deseable para las
personas con discapacidad intelectual”.

ENTREVISTA A PROFESIONALES. ENVEJECIMIENTO Y DISCAPACIDAD INTELECTUAL
Centro:
Profesional:

1. éQué reflexion realizas sobre la cuestion envejecimiento y discapacidad
intelectual?

2. ¢Qué necesidades se estan detectando actualmente en torno a esta cuestion?

3. ¢éQueé retos surgen actualmente en relacion a esta tematica?

4. ¢Cudl consideras que son los pilares de la intervencion en esta etapa del ciclo

vital?

CUESTIONARIO DE SATISFACCION
Marque con una X la casilla correspondiente.

CONTENIDOS DE LA CHARLA

El desarrollo de la charla te ha agradado. Qsi a NOo
Los contenidos sobre los que me han informado eran interesantes. 1 Si U NO
Claridad en la exposicion A Si Q NOo

ORGANIZACION Y RECURSOS. ¢Estas satisfecho con...?

Documentacién entregada Qsi 4 NO

Lugar de celebracién Q Si a No

Duraciéon O Si aQNo

Horario O S Q No

éConsideras importante esta actividad? Q4 Si U NO

Propuestas de mejora:
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Envejecimiento y discapacidad intelectual: “Proyecto hacia un futuro deseable para las
personas con discapacidad intelectual”.

CUESTIONARIO DE EVALUACION

Os pedimos que hagais una evaluacion de algunos aspectos de este Grupo de Apoyo
para familiares de personas con DI en proceso de envejecimiento. Nos ayudara a ir
mejorando la programacion y realizacion de los futuros grupos que organicemos.

Por favor valora si te parecen adecuados o no adecuados los siguientes aspectos:

NUMERO DE SESIONES Qsi aNo

LUGAR DE REALIZACION Q si Q No

HORARIO a si a No

DURACION DE LAS SESIONES a si a No

LABOR DE LAS PROFESIONALES O Si QNo

¢TE HA SIDO UTIL PARTICIPAR EN EL GRUPO? Q si Q No
¢QUE ES LO QUE MAS TE HA GUSTADO DEL GRUPO? O Si aNo

¢QUE MEJORARIAS?

VALORACION GLOBAL 1 2 3 4 5
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Envejecimiento y discapacidad intelectual: “Proyecto hacia un futuro deseable para las
personas con discapacidad intelectual”.
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