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<< Vivir es conservar la capacidad de entusiasmo. Seguir vibrando por toda la vida que sientes a tu
alrededor y participar en ella. Vivir es saberse vivo hasta el instante final. Los afios solo enriquecen.
Yo veo la vejez como un enriquecimiento,; como un acumular saberes y experiencias. Pero también es
una conservacion de la vida. Y mientras se vive, se mantiene la capacidad de vivir, de sentir. La
capacidad de entusiasmo. Quienes se sientan a esperar la muerte, ya no viven. Mientras se vive hay
que esperar la vida’>>.

(Vicente Aleixandre).
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RESUMEN

El envejecimiento en las personas con discapacidad intelectual es un proceso que ha
empezado a cobrar relevancia desde hace muy pocos afios. La repercusion que esto tiene
en su calidad de vida es lo que ha hecho que se empiecen a tomar medidas para que

puedan envejecer de la mejor manera posible.

El fin de este trabajo, es analizar la situacion por la que pasan las personas con
discapacidad intelectual, del centro residencial de Laguna de Duero, perteneciente a
Fundacion Personas, y sus familias cuando comienza dicho proceso. Pudiendo reconocer

las necesidades y los recursos que necesitan ambos para poder sobrellevar este suceso.

La investigacion pertinente al trabajo en cuestion se ha llevado a cabo en Laguna de Duero
(Valladolid). El método utilizado ha sido de caracter cualitativo, en el cual se han
realizado 12 entrevistas semiestructuras a familiares de los usuarios que estaban pasando
por este proceso, tanto los que estaban al inicio como los que ya estaban muy avanzados.
Los resultados nos han permitido conocer las distintas realidades por las que pasan estas
familias, las dificultades que conllevan muchos momentos cuando este proceso comienza
a notarse, asi como la importancia del trabajador social del centro, ya que el desempefio

y la vocacidn se hace notar en las respuestas de las entrevistas.

Palabras clave: envejecimiento, familiares, discapacidad intelectual, calidad de vida.
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ABSTRACT

Ageing in people with intellectual disabilities is a process that has started to become
relevant since a few years ago. The repercussion that this has on their quality of life is

what has made them start to take measures so that they can age in the best possible way.

The aim of this work is to analyze the situation of people with intellectual disabilities in
the residential center of Laguna de Duero, belonging to Fundacion Personas, and their
families. Being able to recognize the needs and resources that both need to be able to cope

with this event.

The research relevant to the work in question was carried out in Laguna de Duero
(Valladolid). The method used was qualitative, in which 12 semi-structured interviews
were carried out with the families of the users who were going through this process, both
those who were at the beginning and those who were already very advanced. The results
have allowed us to know the different realities that these families go through, the
difficulties that many moments entail when this process begins to be noticed, as well as
the importance of the social worker of the center, since the performance and vocation is

noticeable in the answers of the interviews.

Key words: ageing, relatives, intellectual disability, quality of life.
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1. Introduccion

1.1. Planteamiento del problema

A lo largo de la historia se ha podido ver que las personas con discapacidad intelectual
han estado asociadas a la discriminacion y a la institucionalizacidon por parte de la
sociedad. Si bien es cierto con el paso de los afios se ha dado una evolucién en cuanto
a la percepcion social y a la legislacion, equiparando su participacion en la sociedad.
Pero como todo en la vida cambia, la esperanza de vida para las personas con
discapacidad intelectual ha aumentado y esto es un fendémeno que hasta hace poco no

se daba.

El presente trabajo muestra un desafio significativo de la actualidad, que es el impacto
que supone el proceso de envejecimiento para las familias que tienen miembros con
discapacidad intelectual. No solo esto es un problema para su calidad de vida si no
que hay que tener en cuenta que los familiares también envejecen, y que los cuidados
y necesidades de ambos cambian. Teniendo en cuenta que las familias siempre han
sido un punto de apoyo para las personas con discapacidad intelectual hay que ser

conscientes de que esto les afecta tanto como a sus familiares.

El desconocimiento y la falta de informacidon sobre como llevan las familias este
proceso es lo que ha hecho que se lleve a cabo este estudio cualitativo, con el fin de
poder aportar testimonios objetivos de todas aquellas personas que estan viviendo

esto.
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1.2. Justificacion del estudio

Este trabajo nace de la experiencia profesional vivida durante el Practicum, debido a
que he podido vivir desde cerca todo por lo que pasan las familias y las personas que
estan en este proceso o empezando en él. Empatizando con ellos he querido de manera

mas cercana conocer sus situaciones, para poder ayudar social y profesionalmente.

El desconocimiento sobre lo que sufren las familias que estan pasando con su familiar
con discapacidad intelectual el proceso degenerativo, de manera mas precoz que el
resto de sociedad, es atin un hecho sobre el que no hay mucha informacién y que
provoca un cambio en sus vidas que a muchas les cuesta asimilar. Por esto, es muy
importante conocer su vision, lo que mas les preocupa, los puntos en los que sus
familiares necesitan ayuda y no la tienen, etc., ya que son las familias las que pueden
dar mas detalle sobre lo que sufren y de lo que carecen sus familiares estando en este

Pproceso.

Con este estudio se trata de poder ayudar a las familias en todo lo que no esté a su
alcance para que sus familiares puedan tener mejor calidad vida, asi como para
mejorar los servicios del centro de Laguna de Duero y que estén acordes a las edades
y a las etapas por las que pasan los usuarios en el transcurso de sus vidas, y que los
programas y actividades no sean comunes a todos. Aunque también se busca
visibilizar la importancia de la actuacion familiar en el proceso de envejecimiento de

sus familiares y lo que supone esto para ellos.

Este estudio se plantea a través de un analisis de investigacion cualitativo llevado a
cabo con entrevistas semiestructuradas. Y para ello lo primero que se realiz6 fue la
recolecta de informacion mas relevante mediante la lectura de documentos, articulos,
libros, etc., que ha permitido redactar el marco tedrico y compararlo con los resultados
obtenidos en la parte empirica. Después a partir de las entrevistas se ha podido
analizar las experiencias de los participantes en el estudio, dividiéndolo en bloques
para una mejor comprension y para contextualizar mas sobre el tema que estamos

investigando.
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Finalmente se cuenta con un apartado de conclusiones, donde se expone si se han

conseguido los objetivos iniciales, asi como los datos mas relevantes del estudio.
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2. OBJETIVOS

2.1. Objetivo general

Conocer desde la perspectiva de las familias el impacto que tiene el proceso de

envejecimiento en sus familiares con discapacidad intelectual.

2.2.0bjetivos especificos

- Analizar como el proceso de envejecimiento de los usuarios ha afectado en la
vida de sus familiares.

- Describir el papel que estdn teniendo las familias en el proceso de
envejecimiento de su familiar.

- Conocer las percepciones de los familiares respecto al apoyo que otorga el
trabajador social del centro con relacion a todo lo que tiene que ver con su
familiar.

- Analizar si los servicios que se proporcionan a sus familiares en proceso
degenerativo estan adaptados, o si existe alguna necesidad.

- Proporcionar recomendaciones a otras familias que estén o vayan a pasar por

una situacion similar.
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3. ANTECEDENTES Y ESTADO ACTUAL DEL TEMA

3.1. Discapacidad intelectual y proceso de envejecimiento

En Espafia se considera que hoy dia las personas entran en la tercera edad a los 65
afios (Pérez et al. 2020), circunstancia que se da cuando acaba su etapa laboral y

comienza la jubilacion.

El proceso de envejecimiento es un proceso natural que afecta cada vez a mas
personas, incluyendo a aquellas con discapacidad intelectual, y esto hace que
aparezcan problemadticas sociales nuevas como consecuencia del aumento de la
esperanza de vida. Hay que tener en cuenta que, segun Del Barrio y Santurde (2015),
las personas con discapacidad intelectual se ven inmersas en muchas situaciones de
vulnerabilidad cuando se inicia este proceso debido a las limitaciones que presentan,

ya que empiezan a tener una edad avanzada.

3.1.1. Discapacidad intelectual y sus causas.

Para contextualizar y entender mas adelante lo que significa discapacidad intelectual,
hablaremos sobre la discapacidad entendiéndola a través de una frase con la que
podria resumirse un poco la historia de las personas con discapacidad: “fueron
indistintamente despreciados, adorados, compadecidos, aniquilados o temidos seglin

las ideologias imperantes en el grupo social de pertenencia” (Di Nasso, 2004, p.5).

La discapacidad y su concepto han evolucionado con el paso de los afios. Todo parte
en la historia de lo que cada sociedad consideraba normal o anormal, lo cual separaba
a las personas, y las estigmatizaba, aludiendo a ellas como anormales, subnormales,
minusvalidos, etc. (Mendoza et al. 2014). En 1980 la Organizaciéon Mundial de la
Salud (OMS), public6 un instrumento para la clasificacion de las consecuencias de
las enfermedades y sus repercusiones, denominada la Clasificacion Internacional de
Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias (CIDDM), en la que abarcaban multitud
de términos sobre la discapacidad y establecié delimitaciones entre los términos del
enunciado de la clasificacion. Estas diferenciaciones hicieron que los términos de
minusvalido o deficiente cada vez se vieran de forma mas negativa (Jiménez et al.,
2002).
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En 2001, dicha clasificacion es renombrada como Clasificacion Internacional del
Funcionamiento (CIF) de la Discapacidad y de la Salud, y en ella se defini6 la

3

discapacidad, como: “un término genérico que incluye déficits, limitaciones en la
actividad y restricciones en la participacion. Indica los aspectos negativos de la
interaccion entre un individuo (con una “condicién de salud”) y sus factores

contextuales (factores ambientales y personales)” (Fernandez et al. 2009).

La Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y
Atencion a las personas en situacion de dependencia “Ley de la Dependencia”,
consiguié que términos como minusvalia y deficiencia dejaran de tener vigor, ya que

denotan connotaciones ofensivas. Desde entonces se habla de discapacidad.

Por otro lado, la definicion de discapacidad fue modificada por el Real Decreto 1/2013
de 3 de diciembre, en el que se establece la Ley General de derechos de las personas
con discapacidad y de su inclusion social, que la define como “una situacion que
resulta de la interaccion entre las personas con deficiencias previsiblemente
permanentes y cualquier tipo de barreras que limiten o impidan su participacion plena
y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demés.”

Finalmente, el concepto de discapacidad también es entendido como diversidad
funcional, término propuesto por primera vez en El Foro de Vida Independiente. Este
término es mas inclusivo y no denota negatividad hacia las personas con discapacidad
(Romanach y Lobato, 2009). En este sentido, hay que tener en cuenta que la mayoria
de las personas con discapacidad buscan respeto, y que se las valore sin tener en

cuenta su discapacidad (Henry, 2008).

Segun la Clasificacion Internacional del Funcionamiento (CIF) de la Discapacidad y
de la Salud, podriamos hablar de distintos tipos de discapacidad, como puede ser:
discapacidad fisica o motora, discapacidad sensorial, discapacidad psiquica,

discapacidad intelectual (Organizacion Mundial de la Salud, 2001).

En el presente trabajo destaca entre otras cosas la Discapacidad Intelectual que al
igual que el concepto de discapacidad, ha tenido distintos enfoques a lo largo de los
afios tanto historicos como terminologicos.
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La discapacidad intelectual estaba ya presente en las antiguas civilizaciones (Esparta,
la Antigua Roma, etc.) las cuales tenian leyes sobre el exterminio durante la infancia
de los nifios que sufrian “retraso”. En la Edad Media debido a los dogmas religiosos,
se dejo de realizar las pocas investigaciones cientificas que se realizaban por aquel
entonces, lo que supuso un retraso histérico-social. En esta época las personas con
discapacidad intelectual eran denominadas, aparte de retrasados mentales o
anormales, como criaturas del demonio, abortos de la naturaleza, etc., y esto se
evidenciaba a través de sus trabajos, ya que a las unicas profesiones a las que tenian
acceso era a la de buféon, o a aquellas que en las que se les podia menospreciar

(Portuondo, 2004).

Ya en la época del Renacimiento, se empez6 a incrementar el desarrollo cientifico.
Platter, en su clasificacion sobre las enfermedades, incluyd estd bajo el término de
imbecilidad mental. En 1689, John Locke, filosofo y médico inglés, fue la primera
persona que distinguio las enfermedades mentales de lo que era el retraso mental. En
el siglo XVII el retraso mental se deja de ver como algo supersticioso y de dogma
religioso. En los siglos XVIII y XIX la sociedad empieza a ver a las personas con
discapacidad intelectual como enfermos y les denominan “disminuidos mentales”, los
cuales ha finales del XIX eran encerrados en instituciones de asilo y custodia, lo que
podia entenderse de dos formas distintas, una de ellas podia ser porque querian que
no suftieran las atrocidades que estaban ocurriendo en ese momento como podia ser
por las guerras, las hambrunas, las epidemias, etc., y la otra era porque quizés querian
proteger a la sociedad de estas personas. La evolucion de los derechos humanos y el
desarrollo progresivo de la ciencia en el siglo XX, hicieron que los ahora llamados
deficientes mentales, empezaran a vivir como el resto de los ciudadanos. En este siglo
ya se queria evitar la institucionalizacion de las personas sin un por qué y se crearon
servicios mds especializados en los que la educacion era el principal objetivo

(Portuondo, 2004).
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Con el estallido de la guerra civil en el afo 1936 y la dictadura en Espafia, se
paralizaron las investigaciones cientificas y el pais dejo de desarrollarse. En esta
época las personas con discapacidad intelectual eran conocidas como imbéciles,
subnormales, anormales, el tonto del pueblo, retrasados, etc. entre otros términos que
se usaban. Las inversiones econémicas para la mejora de este colectivo también se
vieron perjudicadas durante estos afios ya que las preocupaciones del régimen eran
otras como los huérfanos por la guerra, la tuberculosis u otras enfermedades, la falta
de alimentos, etc., (Del Arco, 2006). La Organizacién de Naciones Unidas (ONU)
desde su creacion en 1945 incluyd mecanismos para defender los derechos de las
personas con discapacidad y asegurar su bienestar (ONU, 2006). Aunque esto no se
tuvo muy en cuenta debido a la falta de inversion econdémica, mencionada, que supuso
que las personas con discapacidad intelectual estuvieran en sus hogares familiares o

en las instituciones de asilo anteriormente nombradas.

Fue durante la década de los 60 cuando la situaciéon de marginacion en la que se
encontraba este colectivo empez6 a cambiar, debido a la incorporacion del pais en
distintos organismos supranacionales (OMS, Organizacion Internacional del Trabajo
[OIT], ONU, etc.). A partir de estos afios empezaron a surgir fundaciones,
organizaciones, confederaciones, etc., como ASPRONA en 1962, la Confederacion
Espaiola de Organizaciones en Favor de las Personas con Discapacidad Intelectual
(FEAPS) en 1964, etc., estas fueron servicios que dieron cobertura a las personas con
discapacidad intelectual que no se encontraban en los servicios publicos. Gracias a
estas asociaciones de padres la discapacidad intelectual se empez6 a hacer visible. En
esta etapa empezaron a tener importancia los psicdlogos escolares, los asistentes
sociales, y médicos especializados como son, el endocrino, el neurdlogo y los
pediatras, aunque también empiezan a tener un papel relevante los sacerdotes (del

Cura, 2016).

De acuerdo a la informaciéon que aparece en el portal web de la fundacion Once se
puede ver el gran salto legislativo que aparece después del franquismo ya que a partir
de entonces empiezan a crearse leyes para promover la integracion social y la igualdad
de oportunidades de las personas con discapacidad intelectual, como la LISMI que
estuvo en vigor desde 1982 hasta 2013, afio en el que se unifican varias normativas
(la LIONDAU 2003 “ley de igualdad, no discriminacion y accesibilidad universal” y
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la Ley de Infracciones y Sanciones 2007, ambas tenian como fin castigar y sancionar
a las personas y organismos que discriminase a las personas con discapacidad) y dan
lugar a la Ley General de los derechos de las personas con discapacidad y de su
inclusion [LGD] (Gil, 2022). Desde entonces se han ido modificando y creando leyes
para conseguir un mayor reconocimiento de sus derechos y su plena inclusion en la

sociedad.

A principios del siglo XXI la Asociacion Americana sobre Retraso Mental (AARM)
propuso una definicion para retraso mental, en la cual se decia que, “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 et al., 2002, p. 8).

Lo que viene a decir esta definicion es que los 18 afios es la edad limite para que una
persona tenga discapacidad intelectual, después de esta edad las personas pueden

tener limitaciones funcionales, pero no tendran discapacidad intelectual.

Miguel Angel Verdugo en su analisis sobre la evolucién de la definicion de
discapacidad intelectual, sefiala que el término retraso mental quedaria obsoleto,
puesto que en 2006 la AARM pasa a denominarse Asociacidon Americana de

Discapacidades Intelectuales y del desarrollo (AAIDD).

En 2011, esta asociacién americana define la discapacidad intelectual como aquella
que, ‘“se caracteriza por presentar limitaciones significativas tanto en el
funcionamiento intelectual como en la conducta adaptativa tal y como se ha
manifestado en habilidades adaptativas, conceptuales, sociales y practicas. Esta

discapacidad se origina antes de los 18 afios” (Plena Inclusion, 2018).
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Existen diversas causas que pueden ser las consecuencias que te llevan a tener
discapacidad intelectual. Segun Plena Inclusion (2018) algunas discapacidades
intelectuales surgen antes de que nazca el bebé, otras durante el parto y otras por
alguna enfermedad o dafio sobrevenido durante la infancia. A continuacion, se

exponen algunos de estos factores mas comunes, segun Verdugo y Shalock (2010):

- Prenatal; factores biomédicos, como trastornos cromosémicos o genéticos,
sindromes, lesiones prenatales o enfermedades por parte de la madre. En los
factores sociales, conductuales y educativos, los cuales estan mas
interrelacionados encontramos: problemas econdmicos, violencia doméstica,
consumo de drogas, pocas oportunidades educativas...

- Perinatal; factores biomédicos, relacionados con el momento del parto nos
encontramos la prematuridad, lesiones en el momento de nacer... En los
factores sociales, conductuales y educativos, se aprecia el rechazo o el
abandono parental, falta de cuidados o falta de derivaciéon por parte de los
servicios de intervencion tras el alta médica.

- Posnatal; factores biomédicos como pueden ser, traumatismos
craneoencefalicos, malnutriciéon o diferentes trastornos... En los factores
sociales, conductuales y educativos, aparecen problemas en la falta de
estimulacion hacia el nifo, la institucionalizacion del menor aparece de nuevo,
la violencia doméstica (maltrato y al abandono infantil), conductas dificiles

del nifio, diagnosticos tardios, intervencion temprana inadecuada...

Sin embargo, segiin la Fundacion Belén, la discapacidad intelectual también puede
ser resultado de accidentes de trafico, laborales, o por graves déficits ambientales en
los que no existen condiciones adecuadas para el desarrollo cognitivo, personal y

social.
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Es importante tener en cuenta que las causas son muchas y variadas, y que la
discapacidad acompanara a la persona durante toda su vida. Por eso cada caso es tinico
y la discapacidad intelectual puede variar segtn el funcionamiento intelectual de cada
persona, sus conductas adaptativas, y su inicio durante el periodo de desarrollo (Plena

Inclusion, 2018; Garcia, 2005).

Desde el punto de vista médico y atendiendo al del coeficiente intelectual [C.I] (este
suele estar por debajo de los 70 puntos, cuando un nifio sin discapacidad intelectual
suele tener un C.I cerca de los 100 puntos) (Healthy Children, 2019), podemos hablar
de discapacidad leve cuando el C.I se encuentra entre 50 y 70, moderada cuando el
C.I esta entre 35 y 50 puntos, grave cuando el C.I es entre 20 y 35 puntos y profunda
cuando el C.I estd por debajo de 20 puntos; desde un modelo mas social y atendiendo
a la provision de apoyos hablamos de personas con extensas o limitadas necesidades
de apoyo (Plena Inclusion, 2018; Castillero, 2017). Dichos apoyos se reconocen a
través de la valoracion de dependencia, en la que se tienen en cuenta como la persona
puede realizar las actividades de la vida diaria gracias a los informes de salud, al
entorno, y a la entrevista personal que tienen con el solicitante en la cual pasaran el
baremo de dependencia, asi como otros instrumentos de valoracion que puedan ser
complementarios a este. Estos apoyos se dan segtin el grado en el que se encuentre la
persona dependiente, debido a la autonomia personal y a la intensidad en sus cuidados
pueden tener Grado I, Grado II y Grado III, (Ley 39/2006) cuyos intervalos para
diferenciarlos son Grado I, dependencia moderada que se corresponde a una
puntuacién en el baremo de valoracion de la dependencia (BVD) de 25 a 49 puntos,
esto requiere ayuda para realizar varias actividades basicas al menos una vez al dia.
Grado 11, o dependencia severa, seria cuando obtiene una puntuacion entre 50 y 74
puntos, y conlleva ayuda varias veces al dia, pero esta no es permanente. Y Grado III,
gran dependencia, supone un apoyo permanente para realizar las actividades bésicas

de la vida diaria (Real Decreto 174/2011).
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3.1.2. Envejecimiento en personas con discapacidad intelectual.

El envejecimiento puede definirse como la suma de todos los cambios que se
producen en el ser humano con el paso del tiempo a partir de una determinada edad,
los cuales conducen a un deterioro fisico y funcional y al final, a la muerte. Este
proceso comprende aquellos cambios que se producen en cualquier célula o sistema
organico como consecuencia del paso del tiempo, con independencia de cualquier

influencia externa o patologica como la enfermedad (Alvarado y Salazar, 2014).

Segun Casado (2011) “el envejecimiento es un fendmeno comun y deseable, pero
lleva consigo pérdidas funcionales y riesgos extra.” (p.42). Lo que quiere decir esto
es que, es comun porque es un estado por el que todo el mundo, cuando vive un
periodo largo de tiempo, y deseable porque si no llegas a pasar por este proceso
significa que has fallecido antes. Y también dice que hay que ser conscientes de que
las personas envejecidas empiezan a tener limitaciones en su funcionamiento que

antes no presentaban (ej.: ya no puede correr como lo hacia antes).

Estos cambios de los que hablamos se ven de distinta manera segiin como trascurran
en la persona y esta, asi lo entienda. Pueden darse de manera negativa debido a
padecer enfermedades crénicas y por otros tipos de circunstancias, como
discapacidades, limitaciones, alteraciones, en cuanto a sus emociones, etc. Aunque,
en las ultimas décadas se ha intentado que esto se reduzca trabajando en diferentes
modelos de envejecimiento que nos ayuden a llevar este proceso de una manera mas

positiva, como son (Alvarado y Salazar, 2014; Matos et al., 2016):

- El envejecimiento exitoso, propuesto por Rowe. Se debe tener en cuenta tres
elementos para que esto pueda producirse, que son: la baja probabilidad de
que se produzcan riesgos que te hagan enfermar y presentar alguna
discapacidad, mantener el funcionamiento cognitivo y fisico y las relaciones
interpersonales, y la participacion en la sociedad. Estos aspectos tienen que
combinarse entre si para que la persona pueda participar de manera activa en

la vida.
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- El envejecimiento saludable, propuesto por la OMS (1998), es un concepto
que tiene en consideracion los indicadores de la salud, y que hace alusion a
una etapa anterior a los 60 afos, debido a que los habitos de vida saludable
hay que tenerlos desde edades bien tempranas para evitar, en la medida de lo
posible, la aparicion precoz de enfermedades y discapacidades.

- El envejecimiento activo, también propuesto por la OMS, se puede decir que
parte de la definicion de envejecimiento saludable, pero incluye en esta
aspectos psicoldgicos, sociales y econdmicos, teniendo en cuenta a la
comunidad, la cultura y las diferencias de género. Este modelo se basa en
optimizar las oportunidades en cuanto a la participacion, la salud y la
seguridad. Y para ello debemos tener en cuenta la autonomia, la

independencia y la calidad de vida.

Los constantes cambios demograficos han producido, hoy en dia, transformaciones
en la pirdmide poblacional, convirtiendo al proceso de envejecimiento en un
fendomeno social relevante (Solis, 2019). Segliin el Ministerio de Sanidad (2022), la
esperanza de vida al nacer en 2020, en Espafia, es de 82,2 afos (85 afios en las
mujeres, y 79,5 en los hombres). Aunque hemos podido ver que en el afio 2019 la
esperanza de vida era de 83,8 afios, diferencia que se debe a la pandemia provocada
por la COVID-19, que caus6 un descenso de 1,5 afios, que hizo volver a la esperanza

de vida que habia en el afio 2010 (datosmacro).

Aun asi segln la Secretaria General para el Reto Demografico, la longevidad de
nuestra sociedad es un éxito, situdndonos como el pais de la UE con la mayor

esperanza de vida al nacer.

El proceso de envejecimiento cada vez afecta a mas personas con discapacidad
intelectual, constituyendo una problematica social emergente, que se debe al aumento
de la esperanza de vida, del que hablamos en parrafos anteriores, gracias a que
tenemos una vida mas saludable (en cuanto alimentacion, dietas, la seguridad social

universal, etc.).
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Podemos decir que el envejecimiento en las personas con discapacidad intelectual se
manifiesta con mayor rapidez que en el resto de las personas, y suele ser entre los 45-

50 afios (Berjano y Garcia, 2009).

Por lo general, las personas con discapacidad intelectual cuando tienen un riesgo
mayor para desarrollar problemas de salud, y més cuando inician este proceso. Segun
Catalina Guerrero (2010), algunos de los cambios que experimentan las personas con

discapacidad intelectual durante el proceso de envejecimiento son:

- Cambios fisicos: Afectacion de las funciones sensoriales y perceptivas
principalmente pérdidas de audicion y vision, dificiles de detectar muchas
veces, por la propia discapacidad; otros tales como cansancio, movilidad mas
torpe, menos habilidad, aparicion de enfermedades cronicas ligadas al
envejecimiento como las cardiovasculares, digestivas, respiratorias.

- Cambios a nivel cognitivo: Mayor lentitud en el proceso de reaccion,
alteraciones de memoria, despistes, olvidos, desorientacion, disminucion de la
capacidad de resolucion de problemas, de la atencion, asi como de la
capacidad de lenguaje y expresion y en la capacidad de adquirir nuevas
destrezas, trastornos psiquicos, demencias, psicosis, ritos neurdticos.

- Cambios a nivel socioemocionales: Pérdida de apoyos sociales o incremento
de los apoyos sociosanitarios que pueden dificultar la autonomia, la
autoestima, preocupacion por la pérdida de familiares y amigos, soledad,
pérdida de actividad laboral u ocupacional (sobre todo al dejar la actividad
laboral, ya que muchas veces las amistades son los compafieros de trabajo),
depresiones, descontento, tristeza, cambios de humor, menor estabilidad
emocional que provoca inseguridad y angustia, cambios en el comportamiento

tales como apatia, menor motivacion, aburrimiento, irritabilidad, aislamiento.

Por lo que, segun estos cambios podemos decir que el proceso de envejecimiento varia
segun cada individuo. Pero también es muy importante tener en cuenta y analizar el
entorno de la persona y sus relaciones sociales (Verdugo et al., 2009; Matos et al.,

2016).
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Aunque la esperanza de vida ha ido aumentando con los afios, en la actualidad el
envejecimiento de las personas con discapacidad intelectual es un reto para la persona,

su familia, los profesionales, las distintas entidades y el Estado (Nunez et al., 2017).
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3.2. Perfil sociodemografico de las personas con discapacidad intelectual.

En este apartado se han recogido datos de distintas fuentes y estudios sobre las
personas con discapacidad intelectual tanto en territorio nacional como en la
Comunidad Autéonoma de Castilla y Leon, asi como del centro que Fundacion
Personas tiene en Laguna de Duero, para conseguir justificar empiricamente el
proyecto. En concreto, para conocer el perfil sociodemografico de las personas con
discapacidad intelectual se han utilizado los datos més actualizados por parte del
IMSERSO. Por otro lado, también se han recogido los datos de la Encuesta de
discapacidad, autonomia personal y situaciones de dependencia, realizada por el INE
en le afio 2022. 'Y por ultimo, se ha podido tener acceso a los datos de Fundacion

Personas del centro de Laguna de Duero.

3.2.1. En Esparia.

El aumento de la esperanza de vida, en Espafia, ha sido significativo desde 2010, como
hemos podido saber gracias a los datos obtenidos de datosmacro. Por lo que, se puede
decir que cada vez hay més personas en proceso de envejecimiento, y esto hace que
haya mas poblacion con discapacidad intelectual, asi como que el proceso de

envejecimiento sea mas longevo.

La informacion que se muestra a continuacion segin el IMSERSO (2022), con datos
del 2021, es relativa a las valoraciones de las distintas Comunidades Auténomas que
conforman el Estado espafiol, incluidas las Ciudades Autonomas de Ceuta y Melilla.
Segun los datos recogidos en esta fuente, habia en Espafia un total de 283.256
personas con discapacidad intelectual con un grado igual o superior al 33%. La
clasificacion que realiza el IMSERSO es, por Comunidades Auténomas en las que se

distinguen las distintas ciudades que albergan, asi como por grupos de edad.
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Tabla 1: Personas con discapacidad intelectual en Espaiia
PERSONAS CON DISCAPACIDAD

GRUPOS DE EDAD INTELECTUAL
<7 afios 8.726
De 7 a 17 afios 40.971
De 18 a 34 afios 77.517
De 35 a 64 afios 128.359
De 65 a 79 afios 21.813
De 80 o mas afios 5870
Total 283.256

Fuente: elaboracion propia a partir de los datos del IMSERSO (2022)

Grifico 1: Porcentaje por grupos de edad de las personas con discapacidad

intelectual en Espaiia
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Fuente: elaboracion propia a partir de los datos del IMSERSO (2022)
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Segun los datos de la Tabla 1 se aprecia que las personas entre 35 y 64 afios es el
grupo poblacional mas amplio, representando el 45,32 % de la poblacion toral de
personas con discapacidad intelectual. Es precisamente en este grupo de edad cuando
el proceso de envejecimiento empieza para la mayoria de las personas con

discapacidad intelectual.

3.2.2. En Castilla y Leon

Segtin el IMSERSO (2022), con datos de 2021, en Castilla y ledn, el computo total
de personas con discapacidad intelectual es de 19.722. Después de comunidades como
Andalucia, Cataluna y Madrid, Castilla y Leon es la comunidad con mas poblacion
con personas con discapacidad, en comparacion con el numero de habitantes de las

comunidades autonomas sefialadas.
La diferencia con los datos recopilados de la Estrategia autonomica de personas con
discapacidad intelectual en Castilla y Ledn (2017), no es mucha, pero si que podemos

apreciar en la Tabla 2 la diferencia con el resto de las discapacidades que existen.

Tabla 2: Clasificacion segun el tipo de discapacidad en Castilla y Leén

TIPO DE DISCAPACIDAD N° DE PERSONAS
Discapacidad fisica 97.035
Discapacidad intelectual 19.570
Enfermedad mental 26.992
Discapacidad visual 13.858
Discapacidad auditiva 13.858
Total 169.637

Fuente: Fichero de datos Gerencia de Servicios Sociales, Castilla y Leon. (2017)
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Como puede observarse la discapacidad fisica es la que mas personas sufren, luego
estarian las enfermedades mentales, y continuando con esto estaria la discapacidad
intelectual la cual puede darse como uUnica discapacidad, o puede ser que ésta

desencadene otras discapacidades como la fisica, enfermedades mentales, etc.

Analizando los datos obtenidos del IMSERSO (2022), hemos podido observar que en
Valladolid hay 3972 personas con discapacidad intelectual. Si nos basamos en los
datos que tenemos de la Estrategia autondémica de personas con discapacidad
intelectual en Castilla y Ledn (2017), en la que aparece que el total de personas con
discapacidad es de 32.037, se podria decir que la discapacidad intelectual es el

12,40% del total.

3.2.3. En el centro de Fundacion de Personas de Laguna de Duero.

El centro de Laguna de Duero, perteneciente a Fundacién Personas, cuenta con dos
servicios, servicio residencial y de centro de dia, que cubren las necesidades de las
personas con discapacidad intelectual que acuden aqui. Los usuarios de este centro
son personas gravemente afectadas, con un rango de edad que ronda de los 23 afios a
los 90 afios, que requieren de apoyos extensos y/o generalizados.

El total de personas atendidas entre los dos servicios es de 61 personas, de las cuales

46 estan atendidas en el servicio residencial.

Tabla 3: Usuarios del centro de Laguna de Duero, perteneciente a Fundaciéon Personas,
por sexo y edad.

GRUPOS DE HOMBRES MUJERES TOTAL
EDAD
< 35 afios 1 2 3
De 35 a 64 afios 26 15 41
De 65 a 79 afios 4 11 15
80 o0 mas afios 2 0 2
Total 33 28 61

Fuente: elaboracion propia a partir de los datos de los usuarios del centro de Laguna de

Duero (2023).
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Como podemos ver la mayoria de los usuarios tienen entre 35 y 64 afios, edades que
comprenden para el resto de sociedad la adultez ya que el proceso de envejecimiento
en Espana estd marcado por la jubilacion a la edad de 65 afos. Sin embargo, el proceso
de envejecimiento para las personas con discapacidad este proceso comienza mucho
antes: entre los 45-50 afios (Berjano y Garcia, 2009). De los datos ofrecidos, se puede
observar que la gran mayoria en el centro de Laguna de Duero estan comenzando su

proceso de envejecimiento.

Grafico 2: Porcentaje de personas con discapacidad intelectual por sexo en el centro de
Laguna de Duero.
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Fuente: elaboracion propia a partir de los datos de los usuarios del centro de Laguna de

Duero (2023).

Como podemos observar en el Grafico 2, el nimero de hombres es algo superior al

de las mujeres por que en el centro de Laguna de Duero se da asi.

Ademas de observarse que los usuarios cada vez son mas mayores, también pasa lo
mismo con sus familias. A continuacion, se muestra el perfil de las familias de las

personas con discapacidad intelectual del centro.
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Tabla 4: Perfil de los padres de los usuarios del centro de Laguna de Duero.

GRUPOS DE PADRES MADRES TOTAL
EDAD
Hasta los 64 afios 6 5 11
De 65 a 79 afios 7 12 19
Mas de 80 afios 6 14 20
Fallecidos 45 27 72
Total 64 58 122

Fuente: elaboracion propia a partir de los datos de los usuarios del centro de Laguna de

Duero (2023).

Grifico 3: Porcentaje por grupos de edad de los padres de los usuarios del centro de
Laguna de Duero
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Fuente: elaboracion propia a partir de los datos de los usuarios del centro de Laguna de

Duero (2023).
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A partir de estos graficos podemos observar que el total de padres y madres fallecidos
es superior a los padres que aun viven. También puede verse que el numero de madres
es superior respecto al de los hombres, y que estos fallecen antes. El nimero total de
padres y madres con una edad inferior o igual a 64 afios es menor que el resto de los
rangos. El 9,84% de las madres y el 5,74% de los padres se encuentran entre los 65 y
79 afios, y que un 11,47% de las madres y un 4,92% de los padres tienen mas de 80
afios, lo que quiere decir que la mayoria de las familias estdn en proceso de

envejecimiento ya que se inicia a partir de los 65-70 afios (Berjano y Garcia, 2009).

Seglin un estudio realizado con los datos del centro, hemos podido comprobar que el
numero de usuarios huérfanos en el centro es de 27, y que otros 18 usuarios han
perdido a uno de los dos progenitores. De estos ultimos podemos decir que hay una
madre de 89 afios que vive en el domicilio familiar sola con su hija de 67 afios. Dato
que nos hace darnos cuenta de la importancia que tiene la intervencion con las
familias, ya que estas pueden encontrarse en proceso de envejecimiento como sus

hijos, o estar ya en la vejez.
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3.3. Proceso de Envejecimiento e impacto psicosocial.

Se puede decir que hasta hace unos afios era algo impensable hablar del
envejecimiento en personas con discapacidad intelectual. Sin embargo, gracias al
punto anterior hemos podido ver que la esperanza de vida ha aumentado
significativamente en los ultimos afios. A pesar de que vivir mucho tiempo es una
situacion muy deseable, esta longevidad revela las carencias que existen con relacion
a esta nueva realidad y plantea nuevos desafios. Desafios que deberian estar centrados
en ofrecer respuestas eficaces e inmediatas a las necesidades que emergen por esta

situacion (FEAPS Aragon, 2014).

Por todo ello, es fundamental que tomemos conciencia de los factores biologicos,
psicologicos y sociales que intervienen en este proceso. Esto nos permitird ofrecer los
recursos y apoyos necesarios, y adquirir conocimientos que nos ayuden a identificar
y distinguir los indicios de envejecimiento de las alteraciones vinculadas a la propia
discapacidad intelectual (FEAPS Aragén, 2014). El concepto de calidad de vida
debido a todo lo hablado con anterioridad, empieza a cobrar sentido en el campo de
la discapacidad intelectual como marco para el desarrollo de servicios y la evaluacion

de resultados (Schalock y Verdugo, 2007).

Lo que se busca ahora desde la particularidad de las personas es que las personas con
discapacidad intelectual tengan un envejecimiento saludable gracias a la calidad de

vida y por ello hay que (Thorpe et al. 2002, p.9):

- Mejorar las habilidades practicas, de ocio y de vida, como aquellas que estan
presentes en la realizacion de actividades alternativas, y aquellas que permiten
que una persona pueda acceder a las oportunidades de la comunidad (por
ejemplo, actividades de jubilados) ya que incluyen beneficios.

- Mejorar o mantener la dieta y el estado, en general, de salud ya que asi se
previene los obstaculos que impiden realizar actividades normales.

- Tener un ritmo de vida variado que incluya las actividades que le gustan a la
persona y el reconocimiento de que los desafios y la productividad deben
continuar a lo largo del proceso de envejecimiento.

- Participacion en la comunidad y con sus familiares y amigos.
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- Unay cada vez mayor red social de familiares, amigos y servicios sociales

valiosos.

3.3.1. Impacto psicosocial en las personas con discapacidad intelectual.

El proceso de envejecimiento en las personas con discapacidad intelectual no supone
padecer enfermedades especificas (FEAPS Aragon, 2014), la diferencia con el resto
de la sociedad se centra, en los factores relacionados con sindromes, con
discapacidades del desarrollo asociadas, y el estilo de vida y cuestiones ambientales,
pueden producir indices mas altos, comparado con la poblaciéon sin discapacidad

intelectual, en algunos estados de salud (Evenhuis et al., 2002, p.17).

Los cambios que experimenta el cuerpo humano en el proceso de envejecimiento son

(FEAPS Aragoén, 2014, p.6; Stefanacci et al., 2022):

Pérdida de elasticidad en la piel y aparicion de arrugas. La piel cambia en parte

porque el coldgeno y la elastina (que la hace flexible) se transforman

quimicamente y se vuelven menos flexibles; ademads, el cuerpo envejecido
produce menos colageno y elastina. Como resultado, la piel se desgarra con
mayor facilidad.

- Dificultad para regular con eficacia la temperatura corporal ante los cambios
en el ambiente (frio, calor).

- Deterioro de la eficacia de los 6rganos de los sentidos (aparecen problemas de
vision, de audicion, en el gusto, en el olfato).

- Con el envejecimiento, la nariz y las orejas tienden a hacerse mas alargadas
y grandes, y la punta de la nariz tiende a inclinarse.

- Con frecuencia aumenta la presion arterial y esto afecta al funcionamiento del
corazon.

- Tendencia al sedentarismo y, consecuentemente, al aumento de peso.

- Inestabilidad en la deambulacién y en el equilibrio, lo que puede provocar
caidas con el consecuente riesgo de traumatismos, fracturas y sindromes pos-
caida.

- Decaen las defensas inmunoldgicas, con el consecuente riesgo de contraccion

de enfermedades.
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- Los musculos utilizados en la respiracion, el diafragma y los musculos
intercostales, tienden a debilitarse.

- Los rifiones suelen reducirse de tamafo, ya que el numero de células
disminuye.

- Aparicion de sintomas de andropausia (proceso por el cual las capacidades
sexuales del hombre merman con la edad, entre otras funciones orgéanicas) y
menopausia (cese permanente de la menstruacion con las consecuentes
correlaciones fisiologicas).

- Descalcificacion osea, pérdida de calcio en los huesos que implica una mayor

fragilidad de estos y un aumento del riesgo de fracturas Oseas.

También debemos tener en cuenta los cambios cognitivos que aparecen en la FEAPS
Aragén (2014), ya que detectarlos con tiempo va a permitir que la intervencion se
pueda adecuar a la persona a medida que se vayan dando cambios. Las personas con
discapacidad intelectual en su proceso de envejecimiento presentan cambios

significativos en cuanto a:

- Alteraciones de la memoria y olvidos, que pueden provocar en momentos de
estrés para la persona con discapacidad.

- Disminucién de la capacidad de reaccion y de resolucion de problemas ante
situaciones y dificultades de la vida cotidiana.

- Dificultad para el reconocimiento de personas y espacios y desorientacion
espacio-temporal.

- Dificultades en la expresion y comprension del lenguaje.

- Disminucién de la capacidad de concentracion y atencional.

- Dificultades para la toma de decisiones.

Estas clasificaciones de las que hemos hablado sobre los problemas que presentan las
personas con discapacidad intelectual en proceso de envejecimiento vienen
acompafiadas de cambios emocionales y cambios en el comportamiento de las
personas con discapacidad intelectual. Y pueden manifestarse de forma mas evidente
debido a su mayor dificultad para adaptarse a los cambios, la falta de recursos de

afrontamiento y la falta de informacion y preparacion para asumirlos, asi como por el
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fallecimiento de sus familiares. Esto conlleva a que se produzcan (FEAPS Aragon,

2014, pp.16-17):

Sentimientos de falta de utilidad como consecuencia de la disminucidn en la
actividad o a la jubilacion, que pueden afectar a la autoestima de la persona.

- Preocupacion por la pérdida de las personas queridas y duelo ante las pérdidas
- Sentimientos de miedo ante la posibilidad de la propia muerte.

- Dificultad para expresar y comunicar afectos.

- Sentimientos de soledad, desamparo y tendencia al aislamiento.

- Sentimientos de dependencia ante la pérdida de facultades.

Pero no solo sufren estos cambios si no que las personas con discapacidad intelectual
cuentan con algunas barreras que les impiden la participacion en la sociedad, y esto
influye mas cuando las personas se hacen mas mayores. Podemos destacar varias

barreras segun la Revista Haz (2019) y el FEAPS Aragén (2014):

Politicas y normas inadecuadas. El disefio de las politicas no siempre toma
en cuenta las necesidades de las personas con discapacidad intelectual o, en
ocasiones, las politicas y las normas existentes no se aplican.

- Actitudes negativas. Las opiniones y los prejuicios constituyen obstaculos,
por ejemplo, cuando los trabajadores de la salud no logran ver mas alla de la
discapacidad; los maestros no reconocen el valor de ensefiar a los nifios
discapacitados; los empleadores discriminan a las personas con discapacidad,
y, los familiares esperan muy poco de sus parientes discapacitados.

- Falta de prestacion de servicios. Las personas con discapacidad son
especialmente vulnerables a las deficiencias en servicios tales como la
atencion en salud, la rehabilitacion, o el apoyo y la asistencia.

- Problemas con la prestacion de servicios. La calidad e idoneidad de los
servicios para personas con discapacidad se ven afectadas por problemas
como la mala coordinacion entre los servicios, la insuficiente dotacion de
personal, y las competencias y la capacitacion inadecuadas del mismo.

- Financiamiento insuficiente. Los recursos asignados a la ejecucion de

politicas y planes suelen ser insuficientes. En los documentos de estrategias

de reduccion de la pobreza, por ejemplo, en ocasiones se menciona la
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discapacidad, pero no se prevé la forma financiera para abordarla con
celeridad.

- Falta de accesibilidad. Las construcciones (incluidos los espacios publicos),
los sistemas de transporte y la informacion suelen ser inaccesibles. La falta de
acceso al transporte es uno de los factores que, con mas frecuencia, desalienta
a las personas con discapacidad a la hora de buscar trabajo o les impide recibir
atencion de salud. En muchos casos, tampoco se atienden las necesidades de
comunicacion de las personas con discapacidad. A menudo la informacién no
estd disponible en formatos accesibles, por lo que personas con discapacidad
no logran acceder a TIC bésicas, como teléfonos o televisores.

- Falta de consultas y participacién. En muchos casos, se excluye a las
personas con discapacidad del proceso de adopcion de decisiones sobre
cuestiones que afectan directamente sus vidas.

- Falta de datos y pruebas. A menudo, la falta de datos rigurosos y
comparables sobre discapacidad y pruebas acerca de programas con resultados
satisfactorios impide comprender la situacion y actuar en consecuencia.

- Uso de farmacos y psicofarmacos. Su uso es frecuente en personas con
discapacidad intelectual en proceso de envejecimiento, particularmente. Esto
suele darse cuando se dan momentos de estrés o de falta de control de sus

emociones contribuyendo a su adaptacion social.

Pero, el hecho de que estas personas cuenten con apoyos individualizados hara que
los factores y las barreras presentadas influyan cada vez menos en la vida de las
personas con discapacidad intelectual en proceso de envejecimiento. Segiin Schalock
y Verdugo (2007), distinguimos una serie de dimensiones que facilitaran la

disminucién de dichos factores y barreras:

el desarrollo personal

- la autodeterminacion

- las relaciones interpersonales
- inclusion social

- tener derechos

- el bienestar emocional, fisico y material
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Con la ayuda de estos indicadores y poniendo en funcionamiento las estrategias de
accion en los servicios (apoyando los cambios, creando equipos de aprendizaje,
conseguir la implicacion de las personas implicadas, etc.), se intentard encontrar unos
mejores resultados en cuanto a lo que se refiere a la calidad de vida de las personas
con discapacidad intelectual. Desde hace unos afios se utiliza la calidad de vida para
desarrollar los servicios y evaluar los resultados personales de las personas con

discapacidad intelectual (Schalock y Verdugo, 2007, p.22).

Shalock y Verdugo (2007), definian la calidad de vida como, “un estado deseado de
bienestar personal que, tiene propiedades éticas, universales y émicas ligadas a la
cultura, tiene componentes objetivos y subjetivos y estd influenciada por factores

personales y ambientales”.

Lo que viene a decir que para que el bienestar personal sea dptimo, debemos tener en
cuenta todo lo que rodea a las personas, ya que de una manera u otra afectaran a que
puedan estar mejor. Y esto hard que desde lo personal y lo social, el impacto que se

tiene sobre este suceso sea cada menor.

3.3.2. Impacto psicosocial en las familias.

El hecho de que las personas con discapacidad intelectual vayan envejeciendo
conlleva que su red de apoyos naturales también lo hace. Es logico reconocer el
proceso de envejecimiento de los familiares, ya que también empiezan su proceso
degenerativo o ya llevan afios inmersos en ¢l. Esto trae consigo nuevas necesidades
para ambas partes que provocan impactos psicosociales (Florez et al., 2015). Lo que
provoca que ambos se vuelvan vulnerables, ya que cuando avanza el proceso de
manera mas rapida de lo normal en las personas con discapacidad intelectual, las
familias empiezan a tener que enfrentarse al fallecimiento de su ser querido ya que

cada vez esta mas cerca. (Garcia et al., 2017).
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Segun el estudio realizado por Gloria Alvarez Ramirez (2015) sobre las necesidades
de las familias de personas con discapacidad se ha podido extraer que el impacto que
tiene en las familias, aunque varia, se da en la dinamica familiar, en el &mbito social,

en el ambito laboral y en la salud del cuidador.

El impacto en la dinamica familiar puede verse desde un enfoque positivo pues para
las dos partes son un pilar incondicional, asi como la conciencia social de la familia
cambia o aumenta cuando tienen que enfrentarse a la discapacidad intelectual. Pero.
no todo es como aparenta y también tiene su lado negativo en cuanto a que si cuando
nacen ya conllevan cambios, cuando comienza el proceso degenerativo provoca
cambios psicoldgicos y materiales. Y habla de dos variables que se pueden dar, que
son todas las caracteristicas propias de la discapacidad intelectual y el sistema
familiar: la relacion, la cultura, la economia, etc. Por tanto, se podria decir que las
situaciones que se produzcan en la familia no dependen de la persona con
discapacidad intelectual, si no por la capacidad que tenga esta de adaptase a los

cambios.

En el &mbito social se puede ver como las familias se aislan porque quieren tener un
mayor compromiso con sus familiares, pero a su vez la sociedad ain sigue excluyendo
de alguna manera a las personas con discapacidad intelectual teniendo restricciones
sociales, lo que provoca que las familias se relacionen solo con otras familias que

también estan pasando por lo mismo.

Por otro lado, también afecta en las familias lo relativo a lo laboral. En comparacion
con los hogares en los que no hay ninguna persona con discapacidad intelectual, en
los que si hay se agrava el riesgo de exclusion laboral y, por ende, de exclusion social.
Esto se da porque el cuidador principal se ve obligado a dejar de trabajar en muchas

ocasiones para poder atender a su familiar.

Y por tltimo se puede hablar del impacto en la salud del cuidador ya que en muchas
ocasiones este se olvida de su autocuidado, siendo esto una fuente de estrés y malestar

emocional y fisico.
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3.4. Modelos de intervencion en el proceso de envejecimiento de las personas con

discapacidad intelectual.

El proceso de envejecimiento en las personas con discapacidad intelectual conlleva
cambios importantes que afectan a todos los &mbitos de su vida y a la de sus familias,
puediendo representar declives o empeoramientos en su calidad de vida debido a la
pérdida de autonomia. (Aguado Diaz, 2001, citado en Madrigal, 2006). Siempre es
dificil abordar las cuestiones de la etapa final de la vida, pero si tratamos de abordarlas
cuando todavia la persona se encuentra bien, disminuiremos la angustia que provoca
hablar de estos temas, ya que al igual que ellos las familias también se ven implicadas
en estos problemas. La salud es algo que tiene gran relevancia a lo largo de la vida,
pero en la etapa final de la vida ain es mas importante, por ello es por lo que se incluye
a los profesionales sanitarios en el proceso, siempre y cuando se de un equilibrio entre
estos y los profesionales referentes a lo social (AAIDD, 2009, citado en Carratala et
al., 2017). Por todo ello vamos a desarrollar el modelo de atencion integral centrada
en la persona, debido a que el modelo rehabilitador esta ya obsoleto y hemos dejado
a un lado la figura de las personas con discapacidad intelectual como personas
enfermas o aquellas a las que habia que institucionalizar, para que este modelo sea el
principal enfoque en el apoyo a personas con distintas discapacidades, pues ofrece
estrategias, basadas en valores, asi como se enfoca en el empoderamiento de las
personas para ayudarles a construir su propio proyecto de vida plena (Carratala et al.
2017, p. 28), permitiendo su flexibilidad que puedan modificarse las lineas de
actuacion para adaptarlas a lo que las personas con discapacidad intelectual necesitan

en cada momento (Rodriguez, 2010).

El origen de la atencién centrada en la persona se le debe a Carl Rogers,
psicoterapeuta que en 1942 publica un resumen sobre sus propuestas de la terapia no
directiva llamado Counceling and Psychoteraphy (Consejeria y Psicoterapia), en el
que habla sobre que hay que tener una estimacion positiva y empatia con la persona
con la que tratas. Tras esto en 1951 decide cambiar el nombre por el de terapia
centrada en el cliente, publicando un libro denominado Psicoterapia Centrada en el
Cliente, cuyo titulo original es Client Centered Therapy: Its current practice,
implications, and theory, el hecho de este cambio en el nombre es porque una persona

con alteraciones psicologicas no estd “enferma”, por lo tanto, no cabria llamarla
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“paciente”. Ademas, que alguien acuda al psicdlogo significaria lo mismo que si
acude ante cualquier otro profesional al que va para requerirle sus servicios, lo que le
pone en situacion de cliente. Rogers con sus investigaciones trata de que la persona

sea el eje central de la intervencion (Arias, 2015).

La atencion integral por la OMS se refiere como la que reune inversiones,
prestaciones, gestiones y se organizan servicios de diagnosis, tratamiento, cuidado,
rehabilitacion y promocion de la salud. Al igual que la atencion centrada en la persona
dice que se refiere como la que retine inversiones, prestacion, gestion y organizacion
de servicios de diagnosis, tratamiento, cuidado, rehabilitaciéon y promocion de la

salud.

Por lo que, el enfoque de la atencion integral centrada en la persona es la que se orienta
mejoras en todos los &mbitos de la calidad de vida, mientras se respetan el respeto su
dignidad plena y sus derechos. Se busca priorizar sus intereses y preferencias

individuales y contando con su participacion efectiva. (Rodriguez, 2010).

Algunas de sus caracteristicas son (Martinez et al., 2014; Carratala et al., 2017):

- Que los/las profesionales cuidan apoyando los proyectos de vida y facilitando
la autodeterminacion de cada persona como ser Uinico.

- Busca nuevas formas de atencion, donde las personas con discapacidad
intelectual puedan opinar, elegir y tengan el control real sobre los asuntos que
le afectan en la vida cotidiana. Tienen derecho a recibir cuidados para el
mantenimiento de la vida y el derecho a la autonomia y a la
autodeterminacion. Aunque, cuando se atiende a personas con grados de
discapacidad o dependencia grave que limiten de manera importante su
capacidad para tomar decisiones, se propone que el ejercicio de
autodeterminacion se realice de manera indirecta a través de su grupo de
apoyo (familia, allegados, profesional de referencia) (Rodriguez, 2010).

- Las personas con discapacidad intelectual tienen derechos fundamentales que
han de ser respetados hasta el final de sus vidas y no deben ser sacrificados

aludiendo a su condicién de discapacidad.
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- Identifica y visibiliza las capacidades de las personas para intervenir desde
éstas.
- Conoce las biografias, preferencias y deseos de las personas, para convertirlas

en los principales referentes de los planes de atencion.

Tabla S. Diferencias entre el modelo rehabilitador y el modelo centrado en la persona

MODELOS REHABILITADOR CENTRADO EN LA
PERSONA
(En que esta basado? | Institucionalizacion de las En la necesidad de las
personas personas
Valores y principios Paternalismo, adaptacion Autodeterminacion, las
de la persona con personas con discapacidad

discapacidad a la sociedad, | son la parte fundamental
normalizacion de las junto con su representante
personas con discapacidad | si fuera necesario, calidad
de vida, flexibilidad,
personalizacion y
adaptacion del entorno, de

los recursos o de los

servicios
(Como se ve a la Incapaz Capaz
persona?

(Como se ve la Como una enfermedad o | Personas con capacidades
discapacidad ausencia de salud
intelectual?

(Quién toma las El profesional La persona implicada o
decisiones? su representante

Fuente: elaboracion propia
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Por esto debemos centrarnos en buscar lo mejor para las personas con discapacidad e
irnos adaptando ya que solo conseguiremos lograr la atencion integral cuando quienes
la necesitan la perciben de la manera mas idonea y en el momento que lo necesitan

(Rodriguez, 2013).

Y esto se podria llevar a cabo con el modelo de atencion centrado en la calidad de
vida de las personas con discapacidad intelectual y con el modelo de envejecimiento

activo.

Gracias al trabajo que han ido haciendo los padres, el de los profesionales de este
ambito y a las propias personas con discapacidad, se ha dado a conocer una
problematica que ha estado socialmente oculta durante muchos afios. Y en la
actualidad hemos podido desarrollar el modelo de atencion centrado en la calidad de

vida de las personas con discapacidad intelectual.

El modelo se fundamenta en las dimensiones y los indicadores de calidad de vida en

la discapacidad intelectual (Verdugo et al., 2011, pp.18-19):

1. Dimension de Bienestar emocional que tiene en cuenta los sentimientos como
la satisfaccion, tanto a nivel personal y vital, el auto concepto de si mismo, a partir
de los sentimientos de seguridad-inseguridad y de capacidad—incapacidad, asi
como la ausencia de estrés que contiene aspectos relacionados con la motivacion,
el humor, el comportamiento, la ansiedad y la depresion.

2. Dimension de relaciones personales a partir de la interaccion y el mantenimiento
de relaciones de cercania (participar en actividades, tener amigos estables, buena
relaciéon con su familia,) y si manifiesta sentirse querido por las personas
importantes a partir de contactos sociales positivos y gratificantes.

3. Dimension de Bienestar material que contempla aspectos de capacidad
econdmica, ahorros y aspectos materiales suficientes que le permitan de vida

confortable, saludable y satisfactoria.
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4. Dimension de Desarrollo personal que tenga en cuenta las competencias y
habilidades sociales, la utilidad social, la participacion en la elaboracion del
propio PPA. El aprovechamiento de oportunidades de desarrollo personal y
aprendizaje de nuevas o la posibilidad de integrarse en el mundo laboral con
motivacion y desarrollo de las competencias personales, la conducta adaptativa y
el desarrollo de estrategias de comunicacion.

5. Dimension de Bienestar fisico desde la atencidn sanitaria (preventiva, general, a
domicilio, hospitalaria, etc.); tiene en cuenta los aspectos de dolor, medicacion y
como inciden en su estado de salud y le permiten llevar una actividad normal. El
bienestar fisico permite desarrollar actividades de la vida diaria desde las
capacidades y se ve facilitado con ayudas técnicas si las necesita.

6. Dimension de autodeterminacién que se fundamenta en el proyecto de vida
personal, en la posibilidad de elegir, de tener opciones. En ella aparecen las metas
y valores, las preferencias, objetivos e intereses personales. Estos aspectos
facilitan la toma de decisiones y permiten que la persona tenga la opcion de
defender ideas y opiniones. La autonomia personal, como derecho fundamental
que asiste a cada ser, permite organizar la propia vida y tomar decisiones sobre
temas de propia incumbencia.

7. Dimension de Inclusién social valorando si se da rechazo y discriminacion por
parte de los deméas. Podemos valorarlo a partir de saber si sus amigos son amplia
o limitada, si utiliza entornos de ocio comunitarios. La inclusién puede medirse
desde la participacion y la accesibilidad que permite romper barreras fisicas que
dificultan la integracion social.

8. Dimension de la Defensa de los derechos que contempla el derecho a la Intimidad
el derecho al respeto medible desde el trato recibido en su entorno. Es importante
indagar sobre el grado de conocimiento y disfrute de los derechos propios de

ciudadania.

Aunque ya en la Constitucion Espafiola, norma juridica suprema del ordenamiento
juridico del Estado espaiol aparecen en sus distintos articulos aspectos que refieren a
lo que dicho modelo busca. Destaca el articulo 10 en el que dice que la persona tiene
derecho a la dignidad. En su articulo 17 expone el derecho a la libertad personal, entre

otros.
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Este modelo nos lleva a avanzar como sociedad. Por eso este avance se traduce en un

cambio conceptual de las tareas, fundamentado en:

- Pasar de un sistema centrado en las limitaciones de la persona a otra centrada
en el contexto y en la interaccidon, que supone un enfoque ecologico.

- Pasar de un sistema centrado en la eficacia de los servicios, programas y
actividades a otro que se centre en los avances en la calidad de vida y los
cambios y mejoras deben reflejarse en cada persona.

- Pasar de un sistema centrado en los profesionales a otro que tenga en cuenta a

la persona y a sus familiares (Verdugo et al. 2011, p.18).

Asi como también ayuda el modelo de envejecimiento activo que, tanto este como
el resto de los modelos mencionados tratan de eliminar todo aquello que limitaba
a las personas con discapacidad intelectual. Gracias a este modelo se va a intentar
que las personas sigan realizando actividades para que se mantengan satisfechos,
ya que si tanto ¢l como la sociedad se desvinculan se provocara el aislamiento del
individuo. Por ello se le tienen que presentar otros caminos a las personas que se
introducen en este proceso para que el envejecimiento sea exitoso, todos ellos
individualizados pues cada persona lleva la degeneracion de manera distinta (Rita

et al. 2016).
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3.5.El Trabajo Social y los cuidados en el proceso de envejecimiento de las

personas con discapacidad intelectual y sus familias.

Segun Lima (2017), el trabajador social en el proceso de envejecimiento desempeiia
su accién en conjunto con un equipo interdisciplinar, que atenderan todas las
necesidades que surgen durante todo este proceso (p.12). La intervencién que realiza
debe hacerse desde el punto de vista micro y macro para abordar todas las necesidades
de los usuarios y de sus familias, eliminando o minimizando las barreras sociales con
las que estos se encuentran, o para generar, fortalecer y/o proveer de facilitadores

sociales (Lorna, 2014).

Cuando este proceso vital llega las familias pueden empezar a verse inmersas en
grandes obstaculos que les dificultaran continuar con su vida como hasta entonces la
tenian. Sin importar la situacion inherente de cada familia, todas experimentaran un
proceso de incorporacion exploracion, aceptacion de apoyo y adaptacion a la nueva
situacion (Verdugo et al. 2011). Como trabajadores sociales vamos a intentar conocer
las necesidades que les vayan surgiendo a las familias para darles una correcta
solucidn, provocando con esto sentimientos de alivio y serenidad, lo cual nos ayudara

a trabajar con ellos.

El trabajador social debe ofrecer a las familias y a los usuarios la cartera de servicios
que se adecuen a las circunstancias por las que pasen, pero también debe atender sus
necesidades sociales de manera individualizada. Segiin Vanzini (2010, pp. 190-191)

y Lorna (2014, p.11), la accién profesional implica:

- Diagnosticar la realidad familiar y la situaciéon en la que se encuentra la
persona con discapacidad intelectual.

- Realizar un andlisis de la realidad, establecer factores de riesgo, como asi
también definir prioridades a la hora de intervenir.

- Contribuir a que disminuya el impacto de las barreras fisicas y sociales, que
interfieren en el proceso, y favorecer el desarrollo de factores protectores y
facilitadores.

- Establecer una prognosis, sobre la realidad.
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- Focalizar prioridades como asi también descartar aquellos problemas que no
se abordaran.

- Plantear objetivos e implementar un plan de intervencion para atender esta
problematica.

- Facilitar asesoramiento sobre la gestion de recursos, cooperar con la familia
para la preparacion de documentacion.

- Contener la problematica emocional de sus miembros, detectar y derivar a
otros profesionales para una atencion mas especializada.

- Dar apoyo emocional y realizar intervenciones familiares, con el objeto de que
la familia vea la necesidad sentida para movilizar los recursos personales.

- Favorecer el autovalimiento y autogestion de la familia en la resolucion de los
desafios a afrontar.

- Intervenir en las familias para abordar conflictos relacionados con la cobertura
de necesidades de la persona con discapacidad intelectual y su entorno. Mediar
intereses entre los miembros de la unidad familiar.

- Facilitar asesoramiento y contencion al cuidador. En este sentido la accién
profesional estd centrada en educar, apoyar y potenciar las capacidades
cuidadoras.

- Realizar la atencidn al duelo de los familiares.

En el caso de que los usuarios no cuenten con apoyo familiar tendriamos que
considerar el papel que tienen las fundaciones tutelares. De esta manera, se asegura
que las personas con discapacidad intelectual van a estar representadas y
acompafiadas en los procesos, promoviendo un plan integral de cuidados (Lima,

2017).
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4. METODOLOGIA

En el presente apartado se plantea la metodologia que se ha seguido en este estudio
cualitativo para obtener la informacidn necesaria para la investigacion. Esto ha sido
posible gracias a la opinidon de las familias de los usuarios del centro de Laguna de
Duero dependiente de Fundacion Personas a través de un guion de entrevista
semiestructurada con preguntas abiertas. En los siguientes subapartados se presentara
el disefio empleado en el que se justificara la metodologia empleada, el ambito de
estudio con el que hemos podido obtener las respuestas a nuestra investigacion, la
muestra del estudio, y asi como la recoleccion de los datos y su procedimiento y el
analisis de estos datos que hemos obtenido. Y para finalizar tendremos en cuenta
también los aspectos éticos que como Trabajadores Sociales hemos tenido que

respetar para realizar esta investigacion.

4.1.Disefo

La investigacion que se ha llevado a cabo ha sido a través de un estudio exploratorio
de caracter cualitativo por medio de un guion de entrevista semiestructurada con
preguntas abiertas, realizadas a las familias de los usuarios en proceso de

envejecimiento del centro de Laguna de Duero perteneciente a Fundacion Personas.

Asi se ha podido obtener, de manera directa, informacion que puede resultar util para
posteriores investigaciones. El hecho de recurrir a la entrevista semiestructurada ha
sido por la necesidad de garantizar un orden con respecto a todas las entrevistas,
aunque los entrevistados han tenido libertad de dar la informacion complementaria.

Podemos entender segtin lo expuesto por Arias (2006) la investigacion exploratoria
como “aquella que se efectia sobre un tema u objeto desconocido o poco estudiado,
por lo que sus resultados constituyen una vision aproximada de dicho objeto, es decir,

un nivel superficial de conocimientos.” (p.23)
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De igual modo, podemos definir el método cualitativo como: “el método que se
orienta a profundizar en casos especificos y no a generalizar. Su preocupacion no es
prioritariamente medir, sino cualificar y describir el fendmeno social a partir de rasgos
determinantes, segun sean percibidos por los elementos mismos que estdn dentro de

la situacion estudiada” (Bonilla y Rodriguez, 2000, citado por Bernal, 2010).

4.2.Ambito de estudio

Para el estudio actual se ha efectuado una entrevista semiestructurada en el centro de
Laguna de Duero perteneciente a Fundacion Personas a un total de diez familias que
tienen una persona con discapacidad intelectual, sin tener en cuenta las causas, en

proceso de envejecimiento, tanto en el servicio residencial como en el centro de dia.

4.3.Participantes y muestra

Las personas que han participado en la investigacion en curso han sido familias de los
usuarios del centro de Laguna de Duero, el cual forma parte de Fundacion Personas.
Esto se ha ejecutado a través de una entrevista semiestructurada a 10 familias, aunque
la muestra es pequefia, esto enriquece el estudio y da opcidn a que pueda servir de

ayuda para futuras investigaciones.

Los criterios de seleccion han sido decision del que ha sido mi tutor en el Practicum,
pues es ¢l quien conoce a las familias con las que he estado realizando el estudio, y

eso ha facilitado mucho la labor de realizar las entrevistas.

A continuacion, se muestra el perfil sociodemografico de las personas que han
participado en la investigacion de forma voluntaria. La informacion se ha obtenido a
través de los datos de los que dispone el Trabajador Social a los cuales he tenido

acceso durante mis practicas extracurriculares, asi como de las entrevistas.
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Tabla 6. Perfil sociodemografico de los participantes de la investigacion
ENTREVISTADOS SEXO/GENERO EDAD ESTADO RELACION CUIDADOR

CON EL PRINCIPAL
USUARIO

79 CASADA
HOMBRE 81 CASADO PADRE NO
MUJER 46 SOLTERA HERMANA | SI
HOMBRE 68 CASADO CUNADO | NO
HOMBRE 44 CASADO HERMANO | SI
MUJER 62 CASADA HERMANA | Si
HOMBRE 57 SOLTERO HERMANO | SI
MUJER 89 VIUDA MADRE Si
MUJER 51 DICORCIADA | HERMANA | Si
HOMBRE 72 CASADO HERMANO | Si
MUJER 50 CASADA HERMANA | SI

Fuente: Elaboracion propia

Como podemos apreciar en la tabla anterior el género que predomina es el de la mujer,
aunque es una muestra muy pequefia podemos ver que atin sigue predominando que
las mujeres sean las encargadas del cuidado de su familiar, ya que también apreciamos
que son ellas los cuidadores principales. Las edades oscilan entre 40 y 90 afios, esto
se debe a que muchos padres de los usuarios ya han fallecido, o tienen alguna
enfermedad degenerativa que impidi6 poder realizar la entrevista con ellos, y las hice

con sus familiares de referencia.
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4.4.Recoleccion de datos y procedimiento

Segtin Kinnear y Taylor (1998) toda investigacion debe empezar por llevar a cabo una
revision bibliografica, la cual ha hecho que se tenga un mayor conocimiento sobre la

cuestion que se estd investigando.

Tras esta fase hemos realizado un estudio cualitativo utilizando como instrumento de
recogida de informacién la entrevista semiestructurada con la que se ha podido
conocer el punto de vista de las personas afectadas por el envejecimiento de sus
familiares con discapacidad intelectual. La eleccion de este instrumento se debe a que
las entrevistas semiestructuradas son las que nos permiten tener mas flexibilidad a la
hora de que las personas contesten a las preguntas, sin embargo, conserva la suficiente
uniformidad para lograr interpretaciones que concuerden con los objetivos de la

investigacion (Diaz et al. 2013).

Una vez se determind lo que se queria hacer, se busco a las personas que compondrian
la muestra. El reclutamiento de los participantes de estudio se realiz6 a través de mi
tutor del Practicum, ya que ¢l conoce de primera mano la situacion de cada usuario y
a las familias, por lo que resulté muy facil escoger a los participantes y realizar las

entrevistas.

Tras la identificacion de las personas para el estudio se realizé un guion de entrevista
semiestructurada (Anexo I) que se dividi6 en 5 bloques, en los que se ha abordado un

tema distinto, pero correlacionados.

La tematica de los bloques ha sido:
- Bloque 1: vision del proceso de envejecimiento en sus familiares
- Bloque 2: impacto psicosocial que ha supuesto el proceso
- Bloque 3: papel del trabajador social
- Bloque 4: valoracion de fundacion personas

- Bloque 5: conclusiones/propuestas
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Antes de realizar las entrevistas el trabajador social del centro contactdé con los
participantes por teléfono y les comunicé lo que se estaba investigando y si querian
participar en ello. Estas fueron realizadas de manera presencial, en el centro de
Laguna de Duero de Fundacion Personas, y telefonica, con el fin de poner facilidades

a las familias voluntarias.

4.5.Analisis de datos

El andlisis de contenido tematico es una técnica de investigacion que permite
identificar, analizar e informar patrones, es decir, temas dentro de los datos
recopilados empiricamente. Organiza y describe minimamente el conjunto de datos
en detalle, e interpreta aspectos del tema (Escudero, 2020). Por lo que con el proposito
de realizar un andlisis de dichas entrevistas y una posterior transcripcion se grabaron

todas las entrevistas.

Una ves se transcribio, se agrup6 el contenido de mas relevancia en distintos bloques
los cuales tenian subdivisiones que nos permiten ordenar la informacion y permitirnos

extraer conclusiones.

4.6.Aspectos éticos

A fin de garantizar la confidencialidad y el anonimato tanto de las entrevistas como
de las grabaciones se han respetados los principios de la actual Ley Organica 15/1999,
de 13 de diciembre, de Proteccion de Datos de Caréacter Personal. Sin embargo,
también se han tenido en cuenta las consideraciones éticas que aparecen en el Codigo
Deontologico de la profesion de Trabajo Social, ya que determinan las obligaciones
que hay que cumplir. Por eso, aunque haya una ley que lo especifique, en nuestro
Codigo Deontologico en los articulos 48, 49 y 52, se menciona que los profesionales
estan sujetos al secreto profesional y a la confidencialidad, aunque la relacion termine

(Codigo General de Trabajo Social, 2012).
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Previamente a las entrevistas se les entregd de manera telematica una hoja informativa
(Anexo II) en la que se explicaba el proyecto, la importancia de la investigacion, y la
confidencialidad y anonimato, para que todas las familias fueran conscientes de como
se iba a llevar a cabo la investigacion. Y también se las envid un formulario de
consentimiento (Anexo III) en el cual aparece lo anteriormente dicho, pero se incluye
al final un apartado para la firma del participante que este de acuerdo con la

investigacion y con la posterior realizacion de la entrevista.

. _______________________________________________________________________________________|
PALOMA SALAMANCA MARINERO. GRADO EN TRABAJO SOCIAL 52



El proceso de envejecimiento de personas con discapacidad intelectual y su impacto en las familias: un
estudio cualitativo

5. RESULTADOS DE LA INVESTIGACION

Como consecuencia de las entrevistas semiestructuradas a los distintos familiares que
han participado, se ha podido realizar un andlisis de las respuestas obtenidas.
Permitiéndonos conocer algunas dificultades, problemas, emociones, etc., que
presentan estas familias como consecuencia del proceso degenerativo prematuro por

el que estan pasando sus familiares.

Siguiendo los bloques de la entrevista se han organizado los resultados en diferentes
categorias. Cada uno de los bloques son:

- Visidn del proceso de envejecimiento en sus familiares.

- Impacto psicosocial que ha supuesto el proceso.

- Papel del trabajador social.

- Valoracién de fundacion personas.

- Conclusiones/propuestas.

5.1.Vision del proceso de envejecimiento en sus familiares

Las distintas visiones que tienen los familiares sobre el proceso de envejecimiento en

sus familiares nos llevan para tener en cuenta una serie de aspectos como:

5.1.1. Cambios inherentes al envejecimiento

Las personas con discapacidad intelectual como ya se ha visto anteriormente
envejecen mucho antes que el resto de sociedad. En las entrevistas las familias
hablaban de la pandemia de la Covid-19 como un antes y un después para sus
familiares, ya que hizo que se acelerard en muchos casos, el proceso degenerativo por
el que pasan, provocando cambios en su salud e intensificando los problemas que ya
tenian. Pero, aunque esto fue un agravante, los entrevistados ya hablaban de sucesos

anteriores a la pandemia que les llamaron la atencion en sus familiares.
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Yo empecé a notarle que hacia cosas muy raras después del virus, pero yo decia
esto es como nos ha pasado a nosotros por haber estado metidos en la casa [...]
pero cuando ya llevaba dos semanas yendo al taller, yo llame y dije vigilarle un
poco a ver que le pasa, porque no eran las cosas normales que él hacia, y a la
semana y media me llamaron y me dijeron que hacia cosas distintas, que no
recuerdo ahora cual son, fui al médico y efectivamente después de hacerle

pruebas me dijeron: tiene Alzheimer (FAM.1-M).

Empecé a notarlo con la pandemia en el ario 2020, en el que respondia mas lento,
se le olvidaban las ordenes, los comportamientos eran distintos, pero el cambio
brutal ha sido estos ultimos meses que la enfermedad ha avanzado demasiado

(FAM.2-M).

Desde que empezo el Covid, antes el vivia en pisos tutelados y fue irse a la

residencia y empezo a decaer, y este ultimo anio mas (FAM-3-H).

Todo ha sido ha raiz de la Covid, la quedaron muchas secuelas y esto provoco
mas cambios de manera mas bestial y ha envejecido mucho mas rapido (FAM.8-

M).

Aunque no todos, si que podemos apreciar que casi la mitad de los entrevistados
vieron un cambio significativo en sus familiares tras la pandemia, o después de haber
padecido Covid, se puede decir que esto ha acelerado el proceso de envejecimiento y
que el hecho de que estuvieran en casa o encerrados en la residencia les ha

perjudicado.
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5.1.2. Cambios en la autonomia y la dependencia

La mayoria de las familias expresan en sus respuestas la decadencia de sus familiares,
y la pérdida de autonomia por la que han pasado en muchas ocasiones de un dia para
otro, aunque muchos otros se han visto afectados de manera mas gradual, la
consecuencia ha sido la misma, una mayor dependencia que supone una serie de

cuidados que antes no tenian.

Hemos tenido que tomar muchas medidas, antes el ordenaba su cuarto y su ropa,
salia a la calle el solo y sabia volver a casa, y no tenia estos comportamientos
hacia su padre y su hermano, y ahora todo es distinto, soy yo la que le viste, por
eso muchas veces va en chandal, hemos tenido que quitar todos los muebles de su
habitacion porque movia el armario y se metia detrds, y hemos tenido que
cerrarlo, y la puerta de la calle ahora, siempre esta cerrada con llave porque si

se va se desorienta y no sabe volver a casa (FAM.1-M).

Lo noté cuando empezo con los 40 arios, las manos se le empezaron a torcer y se
le caian las cosas, ya no hacia las cosas que hacia antes. Ya no era tan autonomo
y ahora yo con todas mis operaciones y problemas tenia que estar mds pendiente
de él, también las chicas del centro han tenido que empezar a hacerle todo, su
cuidado personal, leerle el periodico, con lo que a él le gustaba hacerlo. Y por
supuesto ya no puedo llevarmele a casa porque vivo en un tercero sin ascensory
le es complicado subir y bajar, asique ahora solo puedo venir a verle aqui

(FAM.7-M).

Yo lo he empezado a notar desde hace un par de afios no recuerdo muy bien si a
los 54 arios o antes. Ella ahora tarda mas en hacer las cosas, va mas lenta, se la
olvidan algunas cosas, pero sobre todo se esta volviendo mucho mas manidtica,
todo lo tienen que tener en su sitio, pero a veces olvida donde lo deja y la dan
cambios en la conducta que antes no tenia...Asique intento estar con ella en todo
momento para ver todo lo que hace y donde deja las cosas, para evitar esto. Se
que quizas no es la solucion, pero se me parte el alma cuando la noto desorientada

porque ella es consciente de ello (FAM.10-M).
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5.2.Impacto psicosocial que ha supuesto el proceso

En cuanto a este otro aspecto que fue abordado en la entrevista se ha podido conocer
muchos puntos que afectan a la vida de los familiares, como se encuentran
emocionalmente, cual ha sido su papel que estan teniendo en el proceso de
envejecimiento de su familiar, cuales son los apoyos con los que cuentan, el impacto

que tiene el cuidado de sus familiares, entre otros.

5.2.1. Cambios en la dinamica familiar

En muchas familias hemos podido ver como el hecho de que sus familiares estén en
este proceso ha supuesto cambios en las dindmicas que tenian con €I, por distintos

motivos.

Nunca he querido traerle aqui, pero es que no puedo, no puedo mas (FAM.1- M).

Mi madre es mayor tiene 85 afios, y claro llevo yo un poco el peso, mds que nada
para no cargar a mi madre con todo lo que supone, ya que mi hermano este

encamado, y pues muchas veces hay dificultades (FAM.4-H).

Yo siempre he estado con mi hermano participando desde los 18 afios, y desde
entonces hemos estado haciendo actividades, y de vacaciones, y ahora lo que

siento es no poder hacer mas, me siento impotente, frustrada, yo haria mas, pero

ni idea (FAM.2-M).

Yo suelo hacer todo porque mis hermanos estan trabajando, pero esta semana en
la que ella ha estado mala han estado viniendo también ellos para ayudarme

FAM.8-M).
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Aunque dentro de los testimonios también hay alguno que contradice esto, y se puede

remarcar con la siguiente frase:

No nos da mayor problema, porque tiene una vida muy tranquila y no nos afecta

en nuestras vidas (FAM.9-H).

5.2.2. Impacto emocional

Este aspecto fue algo que se tuvo en cuenta durante toda la entrevista, pues los
familiares han expresado no solo en este bloque si no en el resto sus emociones y lo
que les provoca cada una de las situaciones por las que pasa su familiar. Muchos
comparten esa pena por verlos envejecer, el dolor por no poder hacer mas, la tristeza,

etc.

A nivel emocional este proceso degenerativo me da pena, pero oirla decir a ella

que se hace mayor a mi mata, porque ella se da cuenta de todo (FAM.10-M).

Esto ha afectado mucho a mi vida se muere mi hija primero, y luego mi marido,

Fernando esta asi... no estoy muy bien (FAM.7-M).

A nivel emocional estoy mal, lo llevo muy mal, porque su vida ha dado un cambio
impresionante, ya no es la que era, y a raiz del Covid ha pasado del andador, a
la silla de ruedas, tiene una maquina para el oxigeno, se atraganta con la comida

v la tienen que hacer purés y eso la frustra a ella y me frustra a mi también

(FAM.8-M).

Ha afectado mucho a mi vida, es bastante duro ver como mi hermano va a peor,

es bastante duro (FAM.4-H).
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Este bloque ha sido muy complicado de resumir, porque la mayoria de las familias
tenian muchas emociones. El proceso de envejecimiento en personas tan jovenes lleva
a la incomprension en muchos momentos. Muchos de los padres no hablan entre ellos
de lo que les pasa a sus hijos, otros familiares como podemos ver estdn mal, tristes,
les frustra el no poder ayudarles mas y el no ser capaces de poder seguirles cuidando

en sus hogares.

5.2.3. Desahogo con recuerdos del pasado

Muchos de ellos se acuerdan de sus familiares cuando eran mas jovenes y nos hablan
de ellos y de todas las vivencias que han vivido. Pensar que fueron felices y que les

han dado todo es algo que les tranquiliza y les da paz, a pesar de todo.

Cuando se inauguro el centro mi hermano le dio la bienvenida, y él queria venir
con corbata, pero no le dejamos. Pues se la trajo en una bolsa y se la puso para

saludarle y nos hizo mucha gracia verle (FAM.2-M).

Cuando vivia mi marido, que era unico, me ayudaba mucho se encargaba mucho
de ellos, aunque viniera cansado, y ahora para mi esto es una carga porque yo

va casi no me valgo ni para mi misma, aunque saco fuerzas (FAM.7-M).

Antes el se vestia solo salia por el pueblo, y sabia llegar a casa desde cualquier
parte, le encantaba echarse colonia, que a mi me hacia gracia porque le tenia que

comprar botes de estos grandes, era muy presumido, y bueno ahora es todo lo

contrario (FAM.1-M).

La manera de desahogarse y de mostrar esa afioranza por los momentos ya pasados
también ha sido algo a lo que han hecho alusiéon en muchas ocasiones durante las
entrevistas, y me parece algo necesario para poder conocer como eran los chicos/as

antes de que comenzaran con el proceso degenerativo.
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5.2.4. El miedo a la perdida de sus familiares

El temor a la pérdida de un ser querido es algo por lo que nadie quiere pasar, y las
familias participantes han expresado esto durante toda la entrevista, algunos hablaban
de ello sin tenerlo mucho en cuenta pues no lo ven tan préximo y otros han expresado
esto con lagrimas en los ojos porque creen que ese momento puede llegar en cualquier

momento.

A nivel emocional no sabria decirte, se ha juntado la muerte de mi madre, y esto
va te he dicho que avanza muy rapido... mm no sé, pero por la noche no puedo
dormir, por ejemplo. Y tengo mis momentos de tristeza y de angustia, pero intento

que no me ocupen todo el dia (FAM.2-M).
Me da mucha pena pensar que se hace mayor y puede pasarla algo (FAM.10-M).

Cada vez que le veo es como que le encuentro peor, y nos preocupa lo que pueda

pasar, ya solo recuerda hechos de hace arios (FAM.3-H).

El miedo es una emocion que no se puede controlar y los entrevistados es algo con lo
que viven en su dia a dia, algunos lo llevan mejor o al menos asi lo expresan, y otros

no saben como sobrellevarlo afectandoles a su estado de animo.

5.2.5. Amory apego

La emocion profunda que sienten por sus familiares y el vinculo emocional que tienen
con ellos muchas de las familias son desmesurado y puede verse en algunos verbatim

extraidos literalmente de las entrevistas.

Es muy apegada a mi, mis padres han pasado a segundo plano no se porque si los

ve mayores, yo que la consiento... no se muy bien (FAM.10-M).

El siempre ha estado muy implicado en mi vida, y yo en la suya, y llevo esto fatal,
aunque intento gestionarlo de la mejor manera posible, pero es muy duro cuando
has compartido tanto con alguien (FAM.2-M).
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Para nosotros es la nitia mimada, y siempre la hemos protegido como nos han

enseniado nuestros padres (FAM.5-M).

5.2.6. Superacion ante las adversidades

Las familias en ocasiones tienen que afrontar distintos problemas tanto de su vida
personal como de la vida de su familiar, la manera en la que estas superan estos
problemas, es algo que nos ha llamado la atenciéon y merecia una mencién en dicho
trabajo. Pues esa capacidad de adaptacion es algo que han aprendido a lo largo de los

afios, después de tantos contratiempos.

Yo tuve otra hermana con discapacidad y se mas o menos como tengo que llevarlo,

va que con ella pase por un proceso de degeneracion mas rapido (FAM.6-H).

Para mi hijo soy como una muleta, con mis 89 afios no sé de donde saco la fuerza,

quizas me la da él, porque tengo un monton de enfermedades (FAM.7-M).

Mi madre y yo somos los que venimos mds a verle y nos apoyamos mutuamente

con todo esto (FAM.4-H).

Mi trabajo es muy similar a este y no puedo mostrar mi tristeza, el dia después
del fallecimiento de mi madre yo hice un bingo y estuve cantando y bailando

(FAM.2-M).

En los distintos verbatim, se puede ver como los familiares se apoyan unos a otros
para poder con la situacion sobrevenida, también hay dos familias que han tenido otra
persona con discapacidad intelectual en su familia y eso les ha ayudado a poder llevar
mejor todo este proceso, observamos como hay un caso en el que, ayudando a otras
personas, se evade de la situacion. Lo que se puede ver es que cada superacion
personal es distinta pero que todos buscan lo mismo llevarlo de la mejor manera

posible.
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5.2.7. Sentimientos contradictorios

Después de escuchar durante muchas entrevistas el dolor que sienten por la situacion
que pasa su familiar, el malestar por lo que puede pasar, sus enfados por no poder
hacer mas de lo que hacen, su tristeza porque tienen que despedirse y no quieren.
También he escuchado algunas cosas que me han llamado la atenciéon y que me han

parecido paradojicos.

Ella para mi es como mi hija y yo para ella como su madre, a mis padres ahora
les ha cogido algo de mania, y para ella soy como su referente para todo, tengo
que estar con ella para que coma, para salir, vamos para hacer todo, y si me voy
a algun lado ella tiene que venir conmigo, ya no sé quiere ir con nadie mds

(FAM.10-M).

Van a conseguir que viniendo al centro a dormir se muera, porque el nunca habria

querido venir aqui (FAM.1-H).

Si me llaman un dia y me dicen que no se ha despertado y que se va como mi

madre seria lo mas maravilloso del mundo, y eso es... complicado (FAM.2-M).

En estos tres verbatim ha habido algo que me ha llamado la atencidon y que me ha
parecido contrario a lo que yo pensaba, o a lo que yo estaba escuchando en sus
entrevistas. En el primero me interes6 el hecho de que, estando sus padres vivos, su
hermana no viviera con ellos y viviera en casa de su otra hermana siendo esta su
principal interés, la contestacion al porque podia ser esto fue aun mejor, y es que

decia:

Mi hermana al verlos mayor y ver que ella también esta envejeciendo a la misma
vez que ellos, ve como que no pueden darle los cuidados que necesita ahora y
prefiere venirse conmigo y ser mi centro de atencion, cosa que a mi me encanta,

pero me da mucha pena (FAM.10-M).
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Lo que me hizo reflexionar sobre los cambios que pueden producirse en la familia
cuando comienza el proceso degenerativo, y como puedes dejar de tener de referente

a la que es tu madre y lo ha sido toda la vida solo por verla como un igual.

El segundo me ha parecido paraddjico porque el padre del chico apenas habld en la
entrevista, se le veia muy reservado y no le gustaba hablar del tema, pero cuando su

mujer hizo alusion a:

Dejarle en el centro me esta haciendo echarle mucho de menos, y si es verdad que
cuando llegan las 5 estoy mirando a la puerta porque va a entrar, pero tengo otra

paz. Pero mi marido no las saca (FAM.1-M).

Estoy cansadisima de tirar de él (FAM.1-M).

Mi marido no tiene ni idea de lo que le hago al nifio por las manianas (FAM.1-

M).

Escuchando todo esto y viendo la carga que aln existe en la mujer respecto a los
cuidados, se me hacia contradictorio escuchar esto por su parte, ya que el alegdé no

realizar los cuidados, ni saber lo que suponen los cuidados que conlleva su hijo.

Y el ultimo, me pareci6 de una persona que lo ha dado todo por su hermano y que lo
unico que quiere es dejar de verle sufrir, aunque eso implique perderle y ahi es donde
entra lo paradojico y lo que nos ocurriria a todos, aunque pensemos o expresemos que
eso seria lo mejor queremos seguir disfrutando de ellos, y eso lo alegd en toda su

entrevista.
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5.3. Papel del Trabajador Social

En este bloque se va a concretar como las familias han sentido el apoyo y la
intervencion por parte del trabajador social durante el proceso de envejecimiento de
sus familiares. Todos ellos sefialan la buena praxis de este profesional, asi como un
apoyo continuado y reiterado siempre que lo necesitan. Aunque han hecho alusion a

la falta de tiempo de la que dispone.

5.3.1. Actuacion del trabajador social respecto a las familias

Todas las actuaciones llevadas a cabo por parte del trabajador tienen en consideracion
las necesidades de las familias, pero mucho mas lo tiene por el bienestar de los

usuarios, y eso se nota en las respuestas de los entrevistados.

El apoyo es fundamental y muy bueno, es una maravilla contar con alguien que
sabe lo que hace y conoce perfectamente su trabajo, y te ayuda con todo tipo de

cosas, aunque sean algo ajenas a él (FAM.4-H).

Por parte del Trabajador Social sentimos el apoyo que necesitamos, y nos tiene
en cuenta, por la cuenta que le tiene, aunque no dispone de mucho tiempo, el ha

estado pendiente de mi hermana siempre y esta semana mads (FAM.8-M).

No tengo que hacer nada mas que llamarle y él se pone manos a la obra (FAM.10-

M).
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5.3.2. Calidad del apoyo brindado

Las familias consideran que las actuaciones por parte del Trabajador social son de
buena calidad pues les apoya en cualquier momento, les atiende para cualquier duda,

y estd siempre que le necesitan.

Siempre nos ha atendido para cualquier tipo de gestion, y nos ha apoyado en todo

v nos ha orientado para que siempre tengamos todo lo que respecta a Abraham

(FAM.3-H).

Siempre hemos tenido a Pedro ahi, y me esta facilitando un monton las cosas.

Confio en ¢l (FAM.2-M).

Aunque también le reclaman tiempo para que el apoyo sea mejor y se lo pueda dar en
el momento en el que lo necesitan, aunque le entienden y saben que ¢l hace lo que

puede:

De Pedro me gustaria que tuviese mas tiempo para que nos lo pudiera dedicar,

pero eso no es su problema, si no de la fundacion (FAM.6-H).

5.3.3. Refuerzo de la relacion

Lo que se puede sacar de todo esto es que tienen claro que el Trabajador social ha
estado, va a estar y estara en todo lo que les pase, ya que la mayoria conocen a Pedro

desde hace muchos afios y se ha ganado su confianza.

Pedro es encantador, yo no le trato de usted, nos ayuda en todo, lleva con mi
hermana desde hace muchos arios y la quiere un monton, para nosotros es como

de la familia porque llevamos muchos arios juntos (FAM.5-M).

Siempre ha estado ahi y se que va a estar siempre (FAM.4-H).

Le conozco desde que tenia pelo, siempre ha estado con mi hermano, no recuerdo

desde que ano, pero hace muchos. (FAM.2-M).
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5.3.4. Caracteristicas que resaltan del trabajador social.

El carifio que muestran con sus palabras hace que resalten del Trabajador Social solo

halagos, e incluso le incluyen o hablan de é1 como alguien de su familia.

Pedro para mi es como un hijo, el apoyo es fundamental, me ayuda con todo le
conozco de toda la vida conocio a mi hija también y no podria haber nadie mejor

aqui (FAM.7-M).

Soy muy pesada pero el tiene mucha paciencia conmigo y siempre que he

necesitado ayuda me la ha dado sin problema (FAM.10-M).

A mi el trabajador social de alguna manera me ha dado la vida (FAM.1-M).

Pedro es de diez, nos apoya en todo (FAM.9-H).

5.4.Valoracion de fundacion personas

5.4.1. Importancia del centro como hogar

El centro para los chicos acaba siendo su hogar y eso lo tienen muy en cuenta sus

familias.

Para él el centro es su casa desde hace muchos afos, por parte de los cuidadores

no solo van a trabajar si no que estan muy implicados emocionalmente, y le tratan

con mucho cariiio (FAM.4-H).

El centro le ha dado una vida, o una vida al menos normalizada, con sus amigos,
sus educadores, su autonomia, ha podido tener una vida mejor que la mia, y eso

es lo que buscabamos y que estuviera activo, que en casa no se hace nada

(FAM.2-M).

Para mi hermana el centro lo es todo, es su casa, su hogar (FAM.8-M).
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Le aporta todo, aqui el tiene a sus amigos y tiene un apoyo 24h, porque yo en casa
no le podria tener ni atender, y aqui tiene estabilidad y apoyo continuado

(FAM.7-M).

5.4.2. Calidad del trato

Un aspecto muy importante para las familias es que sus familiares estén bien cuidados
y atendidos por personas que les inspiren confianza y traten a sus hermanos como que

fueran familia suya también y con el mismo carifio que ellos.

Mi hermana lleva aqui muchos arios, el trato es inmejorable con la fundacion,
cuando se inicio la fundacion mi hermana entro, porque ella estaba en un

psiquiatrico, y la pasaron a los pisos tutelados, y ha estado siempre genial

(FAM.5-M).

Mi hermano esta atendido como que estuviera en el hospital, mi hermano esta
acostado y no tiene yagas, le cambian de postura, y el problema que tenia de piel

va no lo tiene gracias a las chicas que le cuidan (FAM.4-H).

5.4.3. Adaptacion de los servicios

En este apartado entran en contradiccion distintos puntos de vista de las familias como
consecuencia de las necesidades y apoyos que requieren sus familiares. A mayores

necesidades y mayor apoyo, menos adaptados dicen que estan, y viceversa.

No creo que este adaptado se necesita mucho mas, mi hijo requiere de muchos

cuidados y aunque se los dan todos deberian de tener mas cuidados (FAM.7-M).

Yo creo que no estan adaptados los servicios, esta muy anticuado para estas
personas. Para las personas en proceso de envejecimiento necesitan alguien que

les estimule y que no pierdan tan rapido aquello que saben de siempre (FAM.10-

M).
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Yo creo que todo es mejorable y que, aunque los medios son buenos, quizas falta

alguna cosilla (FAM.9-H).

Aunque algunos entrevistados también dicen que:

Para mis los servicios estan muy bien adaptados, mi hermana esta encamada y
para mi es donde mejor puede estar, aunque ella no habla ella es consciente y le

encanta estar alli y se siente protegida alli cuando nosotros no estamos (FAM.5-

M).

5.4.4. Implicacion de la Fundacion

Las familias entrevistadas llevaban afios en la Fundacion y aunque hablan de ella muy
bien porque ha supuesto muchos avances desde sus inicios como ASPRONA, hasta

hoy en dia, creen que la implicacion cada vez va a menos

Por mi parte cada vez es menor la implicacion de la Fundacion, a raiz de la
pandemia no se hace casi nada. Nosotros somos una familia que siempre hemos

estado implicados y participando desde que era ASPRONA (FAM.2-M).

El trato con la fundacion es bueno, pero ha cambiado mucho antes habia mas

vida en los centros, y ahora todo es mucho mas frio (FAM.10-M).

5.4.5. Aportaciones del centro a las familias y a sus familiares

Las familias estin muy agradecidas y tranquilas por todo lo que reciben sus familiares

del centro, y eso es un aspecto muy bueno.

El centro de aqui es su vida, mi hermano vive mas el futuro que el presente
entonces estar aqui le da vida, el centro de dia le gusta mucho, pero se adapta

bien, es su mundo y es donde estan sus amigos (FAM.6-H).
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En cuanto aportaciones creo que es en lo que falla pues mi curiado sabio hacer
cuentas lectura y ahora ya no lo recuerda, aunque puede ser por la enfermedad,
pero no lo practica, y creo que deberian hacer mas hincapié en lo que ellos ya
saben para que al menos eso no lo pierda. Aunque no cabe duda de que estos

chicos cada vez se vuelven mas vagos (FAM.3-H).

Los servicios de los que dispone el centro le ayudan a él, pero también a nosotros,
v se esta viendo un cambio de actitud en mi hijo que hasta su padre lo ve (FAM.1-

M).

5.5.Propuestas de mejora: como afrontar el futuro

5.5.1. Preocupacion por el futuro.

El futuro es algo que preocupa a las familias entrevistadas, ya sea a corto o largo
plazo, por la incertidumbre de que pasara con sus familiares, la preocupacion por no
tener garantizada la plaza en un servicio residencial, etc. A continuacidn, se expone

lo dicho por las familias:

Yo no estoy tranquila por lo que puede pasar, tiene un hermano, pero este tiene
una familia, y no sé lo que puede pasar [...] con el servicio residencial estaria

mucho mas tranquila (FAM.1-M).

Es mi nifia y al final pues el futuro me da preocupacion, pero llevamos toda la

vida asi entonces estamos un poco acostumbrados (FAM.5-M).

Nuestra inquietud no es ninguna, si su degeneracion fuera a peor, entonces

hablariamos de otra situacion (FAM.9-H).

Me da incertidumbre, aunque se que esta atendido en el centro, el no saber que
puede pasarle o el hecho de que tenga que empezar a estar mas hospitalizado es

un problema para él porque no le gusta y hay que estar 24h (FAM.6-H).
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Como hemos podido ver la incertidumbre por el futuro es algo inherente en las
familias, quieren lo mejor para sus familiares y eso les hace pensar en lo que pueda
pasar, aunque no sea ahora se puede ver que uno de los hermanos habla de que si

hubiera cambios la preocupacion estaria presente.

5.5.2. Recomendaciones familiares

En este ultimo apartado sefialamos los aportes mas relevantes en cuanto a las
vivencias de las familias entrevistas, que pueden servir de ayuda para las familias y

las personas con discapacidad intelectual que vayan a pasar por este proceso.

Yo les aconsejo que se hagan oir para que los centros donde estén sus hijos tengan
la mayor cantidad de recursos, porque eso les va a dar tranquilidad. Yo soy el
mads critico con la frase de los padres de “hasta que yo pueda” porque eso genera
un problema al resto de hermanos el dia que ellos no estén, porque no se
acostumbran a vivir fuera de su hogar, y nosotros tenemos otros tipos de
problemas y la implicacion no es siempre la misma. Frente al envejecimiento no
se puede hacer nada, pero procurar que no les falte los apoyos y las ayudas

necesarias (FAM.6-H).

Les aconsejaria que disfrutaran de ellos al maximo porque es maravilloso, como
familiares que disfruten y que tienen muchas capacidades, aunque parece que no
las tienen, tienen muchas. Y luego que no les priven, que no les tengamos como
propiedad nuestra, que le dejen vivir. Que les permitan desarrollarse como

personas en la medida que puedan. Que salgan de otro entorno que les ayuda

(FAM.2-M).

Les aconsejaria que confiaran en los profesionales porque tienen un trabajo muy
vocacional, y que tengan esa confianza en ellos porque es fundamental para que

puedan realizar su trabajo, y que les dejen vivir como vive el resto de la sociedad

(FAM.4-H).
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Todos coinciden en algo y es en que les dejen vivir como dejarian a una persona que
no tiene discapacidad intelectual, saben que es distinto, pero ellos también pueden
hacerlo, que les dejen autonomia en todo lo que puedan, y que confien en las personas
que los atienden porque a lo largo de los afios han podido ver que las personas con las

que estan sus familiares estan por vocacion y eso siempre es algo bueno.
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6. CONCLUSIONES

Una vez finalizada la investigacién sobre el impacto que tiene el proceso de
envejecimiento en las familias que tienen algin familiar con discapacidad intelectual,
en el centro de Laguna de Duero, perteneciente a Fundacion Personas, podemos
concluir. Gracias a este estudio las familias han podido mostrar sus sentimientos, sus

preocupaciones y sus necesidades respecto a los cuidados de sus familiares.

Se puede concluir con que las familias achacan un agravamiento del proceso de
generativo de sus familiares durante y después de la pandemia, lo que hace pensar que
el aislamiento de los usuarios y el cambio de sus rutinas diarias pueden generar un
desequilibrio en sus vidas, y hacer que se aceleren sus enfermedades, en este caso se
habla de alzhéimer porque es la enfermedad principal en los usuarios del centro en
proceso de envejecimiento, pero también aparecieron fobias por todo lo que ocurrio,

perdieron bastante movilidad, etc.

Por otro lado, las emociones que se han mostrado en las entrevistas se focalizaban en
cierto modo hacia ese temor ante el desconocimiento de lo que puede pasar y de no
poder hacer mas por sus familiares, a pesar de que algin familiar aiin no tiene ese
miedo porque su familiar esta empezando con este proceso si que hace referencia a
que esto puede cambiar a medida que pase el tiempo. Se percibe que el contacto con
la psicologa en estos casos puede ser muy escaso y las familias se sienten un poco
desorientas y con incertidumbre, ya que, aunque los médicos les informan de como
avanzan las enfermedades que tienen sus familiares, a ellos les cuesta asimilar ese

cambio tan drastico por el que esta pasando sus vidas y las de su pariente.

Gracias a este estudio se han identificado aspectos que se pueden mejorar dentro de
los servicios que ofrece el centro de Laguna de Duero, si bien es cierto que el centro
ayuda mucho a las familias con el cuidado de sus familiares, pero esto no es suficiente.
Muchas de las familias creen que los servicios se estdn quedando obsoletos, y que
debido al recorte en personal sus familiares no pueden ser atendidos como deberian,
no porque estén mal atendidos si no porque las pocas personas que hay no llegan para
todo, pero si que hacen alusion al buen trato que reciben de las personas de atencion

directa tantos sus familiares como ellos. También se cree que los recursos materiales
|
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de los que disponen no son suficientes o no estan adaptados para personas en proceso
de envejecimiento, y que se deberian de crear mas programas, o tener otra serie de
recursos para las personas que se encuentran en estas situaciones, ya que sus
capacidades ya no son las mismas que el resto. La pandemia cambi6 todo, y ha hecho

que las familias sientan que existe cierta distancia con la entidad.

Ademas, algo que si que ha quedado claro y en lo que coinciden las diez familias
participantes y que se tiene que destacar, es que el trabajo del Trabajador Social es
fundamental. Para ellos el papel de este es muy importante porque les ayuda en todo.
Lo que todos hablan de ¢l es desde el carifio y muestran mucho afecto en sus
respuestas, aunque si bien es cierto hacen alusion en repetidas ocasiones a la falta de
tiempo de la que carece, pero también se ha de decir que alegan que esa falta de tiempo

no es culpa suya sino de la excesiva carga que tiene.

Por lo que se podria decir que para ellos el Trabajador Social es un referente y un
apoyo que les ayuda y les orienta con todo lo que tiene que ver con sus familiares o
con sus propios problemas. Y quizds se podria poner a otra persona para que le
ayudard y le quitard volumen de trabajo, eliminando asi la queja que presentaban

algunas familias.

Por lo que con el estudio se ha podido conseguir los objetivos propuestos ya que se
ha conocido la visidon que tienen las familias y las experiencias que tienen respecto al
proceso de envejecimiento, aunque esto ha sido en menor medida porque el proceso
en muchos casos es tan rapido que no les da tiempo a pararse a pensar en lo que esta
sucediendo. Debido a esto hemos podido analizar como les ha afectado en sus vidas
que sus familiares estén pasando por esto y se han obtenido historias muy bonitas, que

nos han permitido conocerlos mejor.

También se ha podido conocer la implicacion y el papel que estdn teniendo las
familias, y su disconformidad con algunos aspectos de la entidad, aunque todos estan

muy contentos de que sus familiares estén ahi, creen que todo puede mejorar.

. _______________________________________________________________________________________|
PALOMA SALAMANCA MARINERO. GRADO EN TRABAJO SOCIAL 72



El proceso de envejecimiento de personas con discapacidad intelectual y su impacto en las familias: un
estudio cualitativo

Y para finalizar se han podido obtener recomendaciones que pueden ser utiles para
las familias que vayan a comenzar con este proceso, asi como para aquellas que
acaben de tener un hijo con discapacidad intelectual, pues han sido muy explicitos en
cuanto a los consejos que quieren que otras personas tengan en cuenta para ayudarles
a que les dejen ser mas libres, mas autbnomos, mas capaces, pero nunca sin dejar de
hacerse oir y de seguir luchando por las personas que tiene a su lado ya que aun queda

mucho por hacer para que se les trate de igual manera que al resto.
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8. ANEXOS
ANEXO 1

GUION DE ENTREVISTA

Lo primero de todo sera presentarse a las familias, hablarlas del por qué de esta entrevista
y comentarlas nuevamente que habra confidencialidad en todo momento, aunque para
ello haremos una hoja informativa que serd mandada a los involucrados dias antes de
realizar las entrevistas y de que la entrevista sera grabada para transcribir algunas partes

que presenten interés en la investigacion.

PROTOCOLO QUE SEGUIR ANTES DEL GUION DE LA ENTREVISTA

Nombre informante:

Lugar de la entrevista:

Fecha de la entrevista:

Hora comienzo:

Duracion:

Registro de cédigo del informante:

BLOQUE 1°. VISION DEL PROCESO DE ENVEJECIMIENTO EN SUS
FAMILIARES
1. ;Cuando y cobmo comenzaste a notar que tu “familiar” habia empezado el proceso

de envejecimiento de manera mas precoz que lo que se considera habitual?

BLOQUE 2°. IMPACTO PSICOSOCIAL QUE HA SUPUESTO EL PROCESO
2. (Cbémo ha afectado esto, en tu vida?
3. (Qué es lo que mas te ha afectado a nivel emocional?

4. (Qué o quién te estd ayudando a afrontar esta situacion?

N

(Qué papel estais teniendo en este proceso?
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6. (Como cuidador de tu “familiar” crees que has tenido o tienes de alguna manera

esa carga derivada del cuidado que puede incidir en tu vida y en tu propia salud?

BLOQUE 3°. PAPEL DEL TRABAJADOR SOCIAL
7. ¢Sentis apoyo por parte del trabajador social?
8. (Como os estd apoyando el trabajador social en todo este proceso que estais

viviendo?

BLOQUE 4°. VALORACION DE FUNDACION PERSONAS
9. (Cudl es el trato que tienes con la Fundacion?
10. ;Creéis que los servicios de los que dispone Fundacién Personas estdn adaptados
para las personas que sufren estos procesos degenerativos o crees que hace falta
algo mas?

11. ;Qué crees que aporta el centro de Laguna de Duero a tu “familiar”?

BLOQUE 5°. CONCLUSIONES/PROPUESTAS
12. ;Coémo afrontas el futuro? ;Te sientes tranquilo/a sabiendo que tu “familiar” esta
atendido en un servicio residencial? Por el contrario, jte preocupa que tu
“familiar” no esté atendido en un servicio residencial?
13. Para ir terminando ya, /qué aconsejarias a otra familia que va a pasar por lo mismo

que estas pasando tu y tu “familiar” hoy en dia?
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ANEXO IT

HOJA INFORMATIVA

El proceso de envejecimiento de personas con discapacidad intelectual y su

impacto en las familias: un estudio cualitativo.

Universidad de Valladolid

(Proyecto Fin de Carrera para la obtencion del Grado en Trabajo Social por la Universidad de Valladolid)

Proyecto de investigacioén

Soy Paloma Salamanca Marinero, estudiante de Trabajo Social en la Universidad de
Valladolid de Educacion y Trabajo Social. Mi propuesta de Trabajo de Fin de Carrera
(TFG) pretende estudiar a través de una investigacion cualitativa el impacto que tiene el
proceso de envejecimiento en las familias con una persona con discapacidad intelectual,
las cuales pertenecen al servicio residencial de Laguna de Duero de Fundacion Personas,
para poder conocer las opiniones y la realidad que sufren sus familiares cuando llegan a

esta etapa de la vida.

Importancia de la investigacion

El proceso de envejecimiento en las personas con discapacidad intelectual ain sigue
siendo un tema que tiene mucho que mejorar, ya que el aumento de la esperanza de vida
trajo consigo enormes cambios sociales y desafios en los diferentes ambitos. Es por ello
que surge la necesidad de la investigacion permitiendo aportar desde el punto de vista de

las familias el efecto que tiene en ellas y en sus vidas que su familiar llegue a esta etapa.

Colaboraciéon

Para la puesta en marcha de este proyecto, se necesita su colaboracién minima como
familiar de la persona usuaria del servicio residencial de Laguna de Duero, perteneciente
a Fundacion Personas.

La actividad para la que se requiere su colaboracion consiste en una entrevista individual

semiestructurada. Con esta buscamos conocer la opinion que tiene respecto al proceso de
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envejecimiento que sufre su familiar, para poder profundizar en la investigacion que
estamos realizando, conociendo el impacto que el proceso de envejecimiento conlleva en
las familias de las personas con discapacidad intelectual.

Dicha entrevista serd grabada para poder realizar posteriormente un andlisis de la
informacion obtenida de las preguntas realizadas a los entrevistados, a la cual solo
tendremos acceso mi tutor académico de la Universidad, Alfonso Marquina Mérquez, y
yo como profesional encargado de realizar las entrevistas. Dando constancia de que una

vez finalice dicho proyecto las grabaciones seran eliminadas.

Confidencialidad y anonimato

Como persona encarga del proyecto me comprometo a garantizar la confidencialidad y el
anonimato tanto de las entrevistas y de las grabaciones, como de todo lo que se hable o
comunique, utilizandolo solo para fines investigativos respetando la actual Ley Organica
15/1999, de 13 de diciembre, de Proteccion de Datos de Caracter Personal. Al mismo
tiempo, podra ejercer su derecho de acceso, rectificacion u oposicion a dicha

investigacion, contactando con la investigadora principal.

Contacto

Para cualquier informacion que precise, puede ponerse en contacto conmigo, Paloma
Salamanca Marinero, a través de mi nimero de teléfono: 675.595.543, mediante correo

electronico (palomasalamancam@gmail.com), o por medio de Pedro Ruiz Moronta,

Trabajador Social del centro de Laguna de Duero perteneciente a Fundacion Personas.

Asi como si requiere informacion adicional puede hacerlo contactando con mi tutor
académico D. Alfonso Marquina Marquez, a través del teléfono: 983184364, o mediante

su correo electronico (alfonso.marquina@uva.es).

Agradezco enormemente su colaboracion
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ANEXO 111

FORMULARIO DE CONSENTIMIENTO

El proceso de envejecimiento de personas con discapacidad intelectual y su

impacto en las familias: un estudio cualitativo.

Universidad de Valladolid

(Proyecto Fin de Carrera para la obtencion del Grado en Trabajo Social por la Universidad de Valladolid)

Proyecto de investigacioén

Soy Paloma Salamanca Marinero, estudiante de Trabajo Social en la Universidad de
Valladolid de Educacion y Trabajo Social. Mi propuesta de Trabajo de Fin de Carrera
(TFG) pretende estudiar a través de una investigacion cualitativa el impacto que tiene el
proceso de envejecimiento en las familias con una persona con discapacidad intelectual,
las cuales pertenecen al servicio residencial de Laguna de Duero de Fundacion Personas,
para poder conocer las opiniones y la realidad que sufren sus familiares cuando llegan a

esta etapa de la vida.

Colaboracion

Para la puesta en marcha de este proyecto, se necesita su colaboraciéon minima como
familiar de la persona usuaria del servicio residencial de Laguna de Duero, perteneciente
a Fundacion Personas.

La actividad para la que se requiere su colaboracion consiste en una entrevista individual
semiestructurada. Con esta buscamos conocer la opinion que tiene respecto al proceso de
envejecimiento que sufre su familiar, para poder profundizar en la investigacion que
estamos realizando, conociendo el impacto que el proceso de envejecimiento conlleva en
las familias de las personas con discapacidad intelectual.

Dicha entrevista serd grabada para poder realizar posteriormente un andlisis de la
informacion obtenida de las preguntas realizadas a los entrevistados, a la cual solo

tendremos acceso mi tutor académico de la Universidad, Alfonso Marquina Mérquez, y
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yo como profesional encargado de realizar las entrevistas. Dando constancia de que una
vez finalice dicho proyecto las grabaciones seran eliminadas.

Confidencialidad vy anonimato

Como persona encarga del proyecto me comprometo a garantizar la confidencialidad y el
anonimato tanto de las entrevistas y de las grabaciones, como de todo lo que se hable o
comunique, utilizandolo solo para fines investigativos respetando la actual Ley Organica
15/1999, de 13 de diciembre, de Proteccion de Datos de Caracter Personal. Al mismo
tiempo, podra ejercer su derecho de acceso, rectificacion u oposicion a dicha

investigacion, contactando con la investigadora principal.

Contacto

Para cualquier informacion que precise, puede ponerse en contacto conmigo, Paloma
Salamanca Marinero, a través de mi nimero de teléfono: 675.595.543, mediante correo

electronico (palomasalamancam@gmail.com), o por medio de Pedro Ruiz Moronta,

Trabajador Social del centro de Laguna de Duero perteneciente a Fundacion Personas.

Asi como si requiere informacion adicional puede hacerlo contactando con mi tutor
académico D. Alfonso Marquina Marquez, a través del teléfono: 983184364, o mediante

su correo electronico (alfonso.marquina@uva.es).

Agradezco enormemente su colaboracion

Este formulario solo es una garantia ética del mismo; lo cual significa que la informacion que nos

proporciones sera utilizada con la méaxima responsabilidad y confidencialidad.

Persona del equipo investigador Persona entrevistada
Fecha: Fecha:
Firma: Firma
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