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1. Presentacion

La Federacion Catalana Pro Personas con Discapacidad Intelectual (APPS)
agrupa a entidades de iniciativa social que velan por la defensa y el ejercicio pleno
de los derechos de las personas con discapacidad intelectual y de sus familias.
Trabaja para mejorar la calidad de vida y el bienestar de estas personas y realiza
actuaciones en los ambitos de la atencion residencial, el trabajo y el ocio para
conseguir su integracion social.

A pesar de los avances en la atencién a la discapacidad y en las politicas sociales,
todavia se estd muy lejos de lograr que las personas con discapacidad intelectual
vivan en igualdad de condiciones con el resto de la poblacién. Persisten dificultades
y limitaciones en diferentes dmbitos de su vida personal y social: el nivel de
formacion, los obstaculos laborales, las diferencias salariales, discriminaciones y
limitaciones en la comunicacion y en el desarrollo de las actividades de la vida
cotidiana constituyen algunos ejemplos.

A todos estos elementos, hay que anadir los efectos limitantes, motivados por el
envejecimiento. La pérdida de habilidades y capacidades, el deterioro de facultades,
la apariciéon de problemas de salud, una prevalencia mayor de demencias y los
trastornos mentales estan presentes en las personas con discapacidad intelectual
que envejecen.

La preocupacion por el envejecimiento de las personas con discapacidad intelectual
es un tema relativamente reciente, ya que también lo es su mayor esperanza de
vida a consecuencia de una mayor practica preventiva, de diagndsticos mas
eficientes y del desarrollo de politicas asistenciales mas adecuadas a sus
necesidades. El paso de una atencidon basada en modelos segregacionistas a otra
enfocada en la inclusion en la comunidad explica, también, la falta de experiencia y
modelos para un envejecimiento de calidad en ambitos comunitarios equivalente al
existente para el resto de personas.

El informe Envejecimiento y politica social de la OMS (Organizacion Mundial de la
Salud) y la IASSID (Asociacion Internacional para el Estudio Cientifico de
Discapacidades Intelectuales), publicado en el afio 2000, incentivd una nueva
generacion de estudios que han tenido como objetivo conocer el efecto del
envejecimiento sobre las personas con discapacidad intelectual y mejorar su
atencion. El estudio SENECA es un ejemplo de trabajo de investigacién que propone
conocer las necesidades de las personas con discapacidad intelectual que
envejecen, para llegar a formulaciones sobre la politica preventiva y asistencial que
permitan mejorar su calidad de vida en la vejez. El proyecto, pionero en Catalufa,
se realiza con una muestra de 250 personas con discapacidad intelectual a partir de
40 afios con grados de discapacidad leve y moderada.

El estudio ha sido posible gracias a la implicacién de las personas con discapacidad
intelectual que han colaborado con la realizacion de las revisiones sanitarias
anuales del protocolo del estudio, a la complicidad y colaboracién de sus familias y
al interés de todos los investigadores que han participado. Gracias al esfuerzo de
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todos ellos presentamos hoy una visidon, documentada a través de un trabajo
empirico importante, sobre como envejecen las personas con discapacidad
intelectual. A pesar de la importancia de los resultados, y de que la muestra de
poblacion del estudio es suficientemente amplia, no se puede asumir que
represente a la totalidad de las personas mayores con discapacidad intelectual en
Catalufia. No obstante, el estudio SENECA aporta datos para la reflexion, sefiala
tendencias y elabora recomendaciones y propuestas que esperamos que dinamicen
la inclusidn social de esta poblacion.

El documento final se inicia con la presentacién de diferentes aspectos contextuales
del envejecimiento en la discapacidad intelectual. Aborda los conceptos basicos de
envejecimiento, discapacidad intelectual, dependencia, necesidades, apoyos vy
situacion familiar. Sigue la presentacion del estudio SENECA, estructurada en los
siguientes capitulos: estado de la cuestién, donde se revisan las principales
aportaciones relacionadas con la salud y el envejecimiento en la discapacidad
intelectual, los objetivos del estudio, la metodologia, los resultados y las
conclusiones. Se incluye también una aproximacién a los escenarios de necesidades
futuras, que se completa con una propuesta formativa para hacer frente al reto de
una atencion sociosanitaria ética y de calidad para este colectivo. Finalmente, se
completa con un capitulo de recomendaciones.

En este informe ejecutivo soélo se presentan las principales conclusiones y
recomendaciones.
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2. Objetivos y metodologia

Objetivos

El objetivo principal del estudio SENECA es identificar las necesidades asistenciales
y sociales de las personas con DI leve y moderada mayores de 40 afios en
Cataluia.

Objetivos especificos

O

O

Comparar las necesidades asistenciales y sociales en la poblacion con DI leve y
moderada en funcion de la edad.

Describir el patrén clinico de envejecimiento en la poblacion con DI leve y
moderada.

Describir el perfil conductual y psicopatolégico asociado al proceso de
envejecimiento en las personas con DI leve y moderada.

Identificar factores de riesgo médico y psicosocial en el proceso de
envejecimiento en las personas con DI.

Analizar el consumo de psicofarmacos en el tratamiento de los trastornos
psicopatoldgicos y de la conducta en las personas con DI mayores de 40 afios.

Construir un modelo predictivo que nos permita determinar la influencia sobre
el sistema socioecondmico de actuaciones puntuales preventivas dirigidas a la
poblacion estudiada.
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Metodologia

Para estudiar el envejecimiento de personas con DI es necesaria la evidencia de
cambios en aquellas areas que se ven afectadas por razéon de la edad. El
reconocimiento, por parte de investigadores y clinicos, de las limitaciones y déficits
consecutivos asociados a un proceso de envejecimiento presenta dificultades, la
mayoria de ellas derivadas de la gran variabilidad en los niveles de DI, de los
niveles de afectacidon cognitiva previa a la edad adulta y de las expectativas vy
formacion del personal ante estos procesos. Todos estos factores, Unicos en esta
poblacidn, tienen efectos inmediatos sobre la administracion de pruebas de
evaluacion y efectos indirectos sobre la validez de los resultados obtenidos.

En la medida en que el estudio del envejecimiento puede depender de la
identificacion de cambios en diversas funciones adaptativas, somaticas, cognitivas y
mentales que pueden estar alteradas prematuramente por la DI, discernir entre
gué es debido a la presencia de la DI de lo que es debido a un proceso involutivo,
es particularmente dificil si no se contempla a partir del funcionamiento basal de
cada individuo.

En este sentido, la administracién longitudinal de pruebas que evallien el nivel de
deterioro o que determinen el "mejor" nivel de rendimiento en una persona con DI
se revela como el método mas adecuado a los propositos del estudio.

El tiempo influye en un estudio longitudinal a través de diferentes aspectos.
Ademas de intervenir en la duracién propia del estudio, ésta tiene efectos en la
permanencia de la muestra. Por diferentes causas se producen bajas que van
disminuyendo el numero inicial y van poniendo en peligro la representatividad del
estudio. Entre los motivos mads frecuentes, encontramos la propia decisién de no
seguir participando, abandonos por cambio de centro, muerte de la persona con DI
u otros. También influye el tiempo de permanencia en el estudio de las personas
que realizan las pruebas exploratorias sin ser sustituidas por otras. La sustitucion
suele provocar una desviacién en la forma de hacer las observaciones. Un periodo
muy largo de estudio también tiene el riesgo de no poder incorporar nuevas
técnicas de medicion mas fiables o nuevos conocimientos aportados por estudios
posteriores sobre las mismas condiciones estudiadas.

Seleccion de la muestra

Para la seleccion de la muestra se han aplicado los siguientes criterios:

Solicitar la colaboracion de aproximadamente 300 personas con DI.

Presentar un grado de DI leve y moderada segun criterios del DSM-1V.

Ser mayores de 40 afos.

Variacidon con la estratificacion por edades, género, etiologia y tipo de
residencia.

Limitacién al area geografica de Cataluia, garantizando la variabilidad de
dispositivos de residencia existentes y el acceso a los servicios disponibles para
personas con DI.

0 Representatividad geografica a nivel de las 4 provincias y de areas rurales y
urbanas.

O OoOooad

A pesar de que la Asociacion Americana para la Discapacidad Intelectual (AADI)
considera que la edad minima a partir de la cual se puede hablar de envejecimiento
en PDI son los 50 afios, considerando que éste es el primer estudio longitudinal
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realizado en el estado espanol, hemos acordado la edad de 40 afios como listén a
partir del cual estudiar el envejecimiento. Otra razén fundamental es la inclusién en
el estudio de personas adultas con sindrome de Down, el envejecimiento de las
cuales es prematuro.

No es una muestra aleatoria.

Con la finalidad de aglutinar un nimero significativo de participantes se localizaron
diferentes entidades que proveen servicios a personas con DI a través de la
Federaciéon APPS. Estas entidades fueron invitadas a participar en dos niveles: con
la aportaciéon de usuarios y como investigadores (basicamente psicélogos vy
trabajadores sociales), con la realizacion anual de diferentes pruebas. Una vez
formada la muestra se dejo un tiempo prudencial para que las personas candidatas
y las entidades colaboradoras consideraran su participacion, por lo que hubo
diferentes cambios en el tamafio de la muestra antes no se estabilizd y se puso en
marcha del estudio.

La muestra original estaba integrada por un colectivo de 376 personas. En el
momento del primer informe (enero 2003) el nimero se habia reducido a 349 a
consecuencia de 27 bajas producidas por diferentes motivos: muerte (6), cambio
de domicilio (3), sin consentimiento familiar (17) y sin causa especificada (1). Tres
meses después el numero de participantes se reduce a 301. Las bajas son
frecuentes en estudios de caracter longitudinal. Lo mas excepcional en las 48 bajas
del segundo informe fue la exclusién de 38 participantes por decisiéon de los
investigadores, por falta de disponibilidad temporal. Estas Ultimas bajas se han
producido en aquellos centros donde la labor de participacion y seguimiento se
hacia mas dificil por haber aportado un nimero elevado de participantes.

Procedimientos

El Estudio Seneca se realizd a partir de un protocolo muy completo que sirvié para
recoger anualmente los datos sociales, psicoldgicos y médicos de cada usuario. Una
parte de las evaluaciones se hicieron en los mismos centros participantes y la otra
en los centros médicos. Antes de cumplimentar los datos en el Cuaderno de
Recogida de Datos (CRD) se efectu6 una sesion de entrenamiento y de
homogenizacion de criterios entre los investigadores responsables de administrar
las escalas y cuestionarios. Una vez cumplimentados los CRDs, estos eran
devueltos al grupo coordinador, a través de formulas que ofrecian seguridad (a
través de la misma Federacion APPS o bien se entregan directamente a los
responsables). A los psicologos de los centros les correspondié hacer la realizacién
de pruebas, mientras que los trabajadores sociales aportan informaciéon sobre
aspectos relacionados con su area y otros items como por ejemplo enfermedades,
antecedentes, medicacion y vacunacién, que fueron recogidos generalmente a
través de las historias clinicas y adjuntados al cuaderno correspondiente, para estar
disponibles el dia de la visita y para que los propios médicos las incorporasen
finalmente a los protocolos. Una vez terminadas las visitas médicas vy
cumplimentados los CRDs en el aspecto sanitario, el Centro Médico coordinador
entregaba los cuadernos al grupo coordinador para que se procediera a su revision,
fueran informatizados los datos y se devolvieran los resultados a los centros y
familiares.
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Las dificultades inherentes a la puesta en marcha de las revisiones sanitarias
completas y adecuadas fueron otro ejemplo de las dificultades de los estudios
longitudinales de salud. La posibilidad que las revisiones fueran asumidas por los
propios centros a través de los Servicios de Atencién Primaria fue descartada por la
dificultad de conseguir que la informacion obtenida fuera homogénea, comparable y
no demasiado dilatada en el tiempo. Durante los controles segundo, tercero, cuarto
y quinto se contd con el apoyo econdmico de la Fundacién Vodafone que asumié la
financiacion de las revisiones médicas. El resultado fue poder disponer durante 4
anos de unas revisiones anuales, completas y homogéneas, para todos los
usuarios; poderlas concentrar en el menor tiempo posibles para que los centros
participantes y las familias se liberasen de otros sistemas que habrian comportado
una coordinacion individualizada mucho mas lenta. También permitié plantear las
visitas médicas como una actividad extra, casi ludica, realizada en grupo, en dias
no laborables y en autocar. Todo ello permitié disminuir la tensiéon habitual que
éstas conllevan en la mayoria de personas con DI y socializar una actividad que
normalmente tiene caracter individual.

Fases del estudio

El estudio se desarrollé en las cuatro fases descritas en el diagrama siguiente. La
fase de planificacion comprendié el disefio general de la investigacion (objetivos,
metodologia, criterios de seleccion de la muestra. Es una fase en la que tomd
relieve el disefio de los materiales necesarios, la formacion del equipo de
investigacion, la elaboracion de protocolos, el entrenamiento de los diferentes
investigadores, el establecimiento del cronograma y los mecanismos de
coordinacion. La fase del trabajo de campo ha sido la fase mas larga. Ha
comprendido un total de cinco controles que han aportado los diagndsticos anuales
sobre el estado de la poblacion objeto de estudio. Se estructura en dos partes: las
revisiones médicas, realizadas por los centros médicos respectivos, y las revisiones
psicopatoldgicas y funcionales, a cargo de psicélogos y asistentes sociales de los
centros participantes. Se completa con un proceso simultdaneo de informatizacion y
explotacion de los datos, para elaborar los informes anuales provisionales, hasta
llegar a la fase final de elaboracion de las conclusiones.

Equipo de trabajo

La participacion de las diferentes entidades en el proyecto se acordd a nivel de los
respectivos gestores, que se responsabilizaron de conceder el tiempo y los recursos
necesarios para que los investigadores de cada centro realizaran anualmente la
parte correspondiente. Los 35 centros participantes, que fueron informados para la
realizacion del proyecto, quedaron reducidos a 27.

Disefio y analisis estadistico

SENECA es un estudio de cohortes, prospectivo, longitudinal y observacional de 5
anos de duracién. Las evaluaciones periddicas durante el periodo de estudio se
realizan en intervalos de 12 meses.

La poblacion estudiada estd formada por usuarios de 27 instituciones
representativas del sector de servicios para personas con DI en Catalufia.

Cohorte 1: Personas con DI leve y moderada, segun criterios del DSM_IV entre 40
y 49 aios.
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Cohorte 2: Personas con DI leve y moderada, segun criterios del DSM_IV entre 50
y 59 afos.

Cohorte 3: Personas con DI leve y moderada, segun criterios del DSM_IV mayor
de 60 afios.

Hipotesis de trabajo

El estudio del seguimiento del envejecimiento en personas con DI leve y moderada
tiene como objetivo general la descripcion y seguimiento protocolizado de tres
cohortes de personas estratificadas por grupos de edad, atendidas en diferentes
centros de la red de atencion a las personas con DI durante un periodo de cinco
afos.

El seguimiento es de caracter descriptivo, y como tal, no contiene hipdtesis
especificas sobre la evolucion clinica, sobre el coste de la atenciéon y la utilizacién de
servicios sociales y sanitarios y sobre el estado de salud y la carga percibida por los
cuidadores.

Sin embargo, se espera que el envejecimiento, al igual que en la poblacién general,
produzca un deterioro significativo de las variables estudiadas.
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Cronologia del estudio

Basal | Control 2 | Control 3 | Control 4 | Control 5
Criterios
inclusion/exclusion X
Consentimiento informado X
Datos de filiacidn X
Informacidon familiar X X X X X
Informacion social X X X X X
Antecedentes X
Evaluacién conductual X X X X X
Evaluacion cognitiva X X X X X
Evaluaciéon mental X X X X X
Exploracion fisica X X X X X
Evaluacion dependencia X X X X X
ECG X X X X X
Rx torax X X X X X
Rx mano y columna
vertebral X X X X X
Laboratorio X X X X X
Constantes vitales X X X X X
Trataml_entos X X X X X
concomitantes
Procesos intercurrentes X X X X X
Finalizacion del estudio X

Variables e instrumentos de evaluacion

Al inicio del estudio y cada afio, hasta su finalizacidn, se evalla a los participantes
utilizando diferentes instrumentos estandarizados y variables que figuran en el
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protocolo de la investigacion y los Cuadernos de Recogida de Datos de cada
participante.

El protocolo recoge items de tres fuentes principales:

a) ftems creados o recomendados por los investigadores y asesores del proyecto;

b) ftems de las Encuestas de Salud o recomendaciones de las mismas que se han
hecho a nivel europeo;

c) Instrumentos de medidas estandarizadas para personas con DI

Se han evaluado diferentes variables agrupadas en las siguientes areas:
1) Aspectos demograficos:

- Personales y familiares
- Necesidades sociales: vivienda / trabajo

2) Evaluacion de la dependencia

- Indicadores dependencia

- Habilidades adaptativas: escala de conducta adaptativa para personas
adultas con DI (residencia y comunidad)

- ABS-RC parte 1; escala de intensidad de apoyos (EIS); escala de
evaluacion de las necesidades (CANDID)

- Sobrecarga familiar: inventario de la carga de ZARIT

3) Funcidn cognitiva: cuestionario de demencia para personas con retraso mental
(DMR)

4) Salud general: habitos y principales enfermedades

5) Marcadores clinicos de envejecimiento.
Movilidad y riesgo de caidas (escala de TINETTI y escala "UP AND GO"), funcién
renal, funcién tiroidea, marcadores tumorales, osteoporosis, estado sensorial,
principales enfermedades.

6) Factores de riesgo y fragilidad
Pérdida de peso
Indice de masa corporal
Hipertensién arterial
Hipercolesterolemia
Ejercicio fisico

7) Salud mental: escala psicopatoldgica de Senatore (AIRP)
8) Trastornos de conducta: ABS-RC parte 2

9) Evaluacion de los procesos sanitarios y sociales intercurrentes y las necesidades
asistenciales y de apoyo que estos originen en cualquier momento del estudio.
0 enfermedades intercurrentes, trastornos mentales y / o de conducta.
[0 demanda asistencial:
0 consulta ambulatoria
O hospitalizacién
O intervencién farmacologica
O intervencion quirldrgica
O adecuacién del entorno
O adecuacién de la ratio de personal y voluntariado
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L] otras intervenciones sanitarias
[0 acompafiamientos por terceras personas y bajas laborales

Explotacion estadistica

1) Calculo del tamaio de la muestra

Este es un estudio observacional que ha examinado diferentes aspectos
relacionados con el envejecimiento de personas con DI de distinto grado y, como
tal, no contempla una variable dependiente principal. Por esta razén no se ha
calculado formalmente el tamafio de la muestra. Sin embargo, teniendo en
consideracion las caracteristicas de las variables del estudio, se observo la
necesidad de contar con una muestra amplia. Por ejemplo, teniendo en cuenta
diversas variables dependientes de los objetivos especificos, para detectar una
diferencia igual o superior a 5 puntos en una escala de valoracion clinica como el
DMR para datos apareados, aceptando un riesgo alfa de 0,05 y un riesgo beta de
0,20 en un contraste bilateral, se necesitan 89 sujetos. Teniendo en cuenta estos
calculos y que los objetivos del estudio requerian analizar los diferentes parametros
entre varios subgrupos, se considerd aconsejable obtener una muestra de unas 250
personas para poder conseguir datos fiables asumiendo una proporciéon de casos
perdidos del 20%.

2) Analisis estadistico

Se ha llevado a cabo un analisis descriptivo y de inferencias de todas las variables
del estudio utilizando técnicas de datos cuantitativas (medidas de tendencia central
y de dispersion) y cualitativas (medidas de frecuencia absoluta y relativa) y se
presentan datos generales y estratificados para las variables relevantes. Se han
aplicado técnicas de contraste de hipotesis univariantes y multivariantes. Todos los
analisis estadisticos se han realizado para un nivel de confianza del 95% y se han
realizado pruebas paramétricas y no paramétricas, atendiendo a la distribucién de
los datos.

Los datos, una vez utilizados, son procesados de manera que se garantice la
fiabilidad y rigurosidad de su evaluacion.

La base de datos estd construida con Access 2000 y para el procesamiento
estadistico y el analisis de la informacién se ha utilizado el paquete estadistico
SPSS version 17.0. Se ha utilizado la correlacion de Pearson para conocer el grado
de asociacion entre variables y x* y analisis de la varianza (ANOVA) para la
comprobacién de hipétesis.

Se han utilizado métodos estandar para comprobar las asunciones de los modelos
de cada andlisis. Cuando no se ha cumplido alguna de las asunciones de los
métodos estadisticos se han utilizado otros métodos alternativos para el analisis,
por ejemplo métodos no paramétricos.
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Confidencialidad y proteccion de datos

Se realiza de acuerdo con el protocolo y los principios éticos de la declaracion de
Helsinki (revision de Hong-Kong, 1989) y el consentimiento informado de la
persona se obtiene de un familiar cercano o de su representante legal. Los nombres
de los participantes no aparecen en las bases de datos siendo identificados por un
codigo formado por el codigo del centro y las iniciales del sujeto. Se ha realizado un
proceso de auditoria aleatoria entre el 10-15% de los CRD para garantizar la
calidad de los datos. Los materiales generados a través de las encuestas seran
destruidos tres anos después de acabado el proyecto.

Los datos poblacionales, clinicos y farmacoldgicas son validados por el equipo
principal de investigacion. Estan recogidos de forma confidencial y se mantendran
anonimos. Los resultados de la investigacion se presentaran en informes, articulos
cientificos, aportaciones a congresos, actos publicos, etc., sin que pueda ser
identificado el usuario ni el nombre del centro. Estd previsto entregar a cada centro
los resultados generales del estudio y los resultados registrados en ese centro en
particular.

Manipulacién y almacenamiento

Para facilitar la tarea de informatizacién de los datos se ha construido una base de
datos relacional con Access 2000, con una interfaz basada en formularios
agradables que permiten detectar y evitar el maximo de errores en la introduccién
de datos. Ha servido para obtener sin demasiado esfuerzo las primeras
explotaciones anuales provisionales.
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3. Principales resultados del estudio

Datos demograficos y poblacionales

El nimero total de personas incluidas en el primer control ha sido de 311, de los
cuales el 64,3% son hombres y el 35,7% son mujeres.

Grafico 1. Distribucion de la poblacion por sexo

36%

La distribucién por grupos de edad configura tres cohortes: entre 40 y 49 afios de
edad (69,1%), entre 50 y 59 (25,4%) e igual o mayores de 60 (5,5%).

Tabla 1 Distribucion de la muestra por grupos de edad y por sexo

Mujeres Hombres Total
N % N % N %
40-50 68 61,3% 147 73,5% 215 69,1%
51-60 34 30,6% 45 22,5% 79 25,4%
>60 9 8,1% 8 4,0% 17 5,5%
Total 111 100,0% 200 100,0% 311 100,0%

La media de edad en el primer control es de 47,23+6,42 afios para los hombres y
de 49,39+7,62 afios para las mujeres.

Dado que el estudio se ha realizado durante 5 afos, las variables referidas a la
edad de las personas no son constantes en el tiempo, sino que van cambiando a lo
largo de los afios.

Asi, a partir de la edad inicial de las personas (primer ano del estudio), se ha
calculado la edad de éstas para cada afio consecutivo, con un incremento de un afio
para cada afio que le sigue.
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La construccion de los grupos de edades, en tanto que calculadas a partir de la
edad del periodo corriente, ha tenido un tratamiento analogo, por lo que el numero

de individuos de cada grupo de edad es diferente en cada control.

Grafico 2. Evolucion de los grupos de edad
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Al finalizar el estudio la muestra esta formada por 238 personas (78.29% de la
poblacién). Durante el estudio se han contabilizado 66 abandonos (21.71%) por

diferentes causas:

Muerte

Indeterminados

Padres mayores

Decisién propia

Baja del centro

Decisiéon familiar

Cambio en el seguimiento
Cambio de domicilio
Decisién investigador

No notificados por escrito
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Los abandonos se han producido segun la distribucion siguiente:

a) Después del primer control
b) Después del segundo control
c) Después del tercer control
d) Después del cuarto control
e) Después del quinto control

Grado de discapacidad intelectual

20
7
21
16
2

30.30% 30.30%
10.61% 40.91%
31.82% 72.73%
24.24% 96.97%

3.03% 100.00%

El 7,5% de las personas con DI de la muestra presentan discapacidad intelectual
limite, el 39,3% ligera y el 53,1% moderada.

Grafico 3. Grado de discapacidad intelectual
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Tabla 2. Media de edad por grado de DI

39%

Control 1 Control 2 Control 3 Control 4 Control 5

% M S % M o % M S % M S % M .
Limite 7,5 44,23 4,18 8,1 47,17 6,34 6,9 48,42 6,93 6,5 47,31 4,75 8,1 49,72 6,40
Ligera 39,3 47,92 6,37 388 49,21 6,34 31,9 50,14 6,33 41,5 51,30 6,34 40,45 52,21 6,07
Moderada 53,1 48,55 7,51 53,09 49,67 7,33 53,1 50,68 7,37 51,8 51,83 7,63 51,3 52,34 6,77
Total 100 47,97 6,95 100 49,29 6,89 100 50,30 6,94 100 51,31 7,02 100 52,07 6,48
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Etiologia de la discapacidad intelectual

Coincidiendo con los datos de la bibliografia publicada, la etiologia de la
discapacidad intelectual ha resultado desconocida en el 67% de los casos. En un
10% es postnatal, en un 14% perinatal y en un 9% prenatal, mayoritariamente
sindrome de Down.

Grafico 4. Etiologia de la discapacidad intelectual
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Conclusiones

Las personas con DI envejecen prematuramente.

A excepcion de las personas con sindrome de Down y otros
sindromes, el envejecimiento prematuro de las personas con
DI leve y moderada es el resultado de la falta de programas de
promocion de la salud, del reducido acceso a los servicios
sanitarios y de la baja calidad de la atencion sanitaria y social
recibida.

En los proximos anos, las administraciones deberan disefiar y llevar a la practica
programas de promocién de la salud para las personas con DI destinados a reducir
las condiciones secundarias (por ejemplo, obesidad, hipertension, nutricidn,
bienestar psicoldgico...), atencidn a las enfermedades crénicas, mantenimiento de
la_independencia funcional y proporcionar oportunidades para el ocio y el disfrute
que permitan mejorar la calidad de vida.

Las multiples necesidades y la magnitud del numero de personas con DI
envejecidas en Catalufia ponen en evidencia la necesidad de servicios médicos y no
médicos, de atencién diurna y nocturna. Estas necesidades se deberan cubrir, por
un lado, adaptando los servicios geriatricos genéricos de la red para progresar en la
inclusion social y, por otro, creando un minimo de servicios especializados para
aguellos casos en que la integracion no funcione.

Los profesionales implicados en la atencidon de este colectivo deberan recibir una
formacién adecuada para eliminar las barreras que impiden el mantenimiento de un
nivel de salud similar al de la poblaciéon general.

Sera necesario potenciar el trabajo transversal entre los diversos departamentos y
administraciones locales implicadas y respetar los derechos fundamentales de las
personas con discapacidad.

Los objetivos del estudio SENECA han sido identificar las necesidades asistenciales
y sociales de las personas con DI leve y moderada mayores de 40 afios en
Cataluiia, describir el perfil conductual y psicopatolégico que puede acompaiar el
proceso de envejecimiento y hacer propuestas concretas para que los encargados
de formular politicas puedan adecuar el sistema de atencidn existente a las nuevas
necesidades y eliminar las barreras que impiden a la poblacién mayor con DI
mantener un nivel de salud similar al de la poblacién general.
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A modo de resumen, en las siguientes paginas se destacan las principales
conclusiones:

Vivienda

O A medida que las personas se hacen mayores pasan de vivir en entornos mas
comunitarios a otros menos comunitarios.

O La mitad de las personas con DI mayores de 40 afios conviven en viviendas /
residencias con mas de 6 personas.

O El 92,5% de las personas que muestran deterioro cognitivo y funcional, y el
88,3% de las que presentan conductas desafiadoras, estdn en servicios que
mantienen unas ratios diurnas de personal de 1:6.

[0 De las personas que viven en el propio domicilio, un 1,5% presentan deterioro
cognitivo / funcional y un 3% una probable enfermedad mental afiadida.

[0 Cuatro de cada diez personas mayores de 40 afios que viven en un hogar-
residencia presentan deterioro cognitivo y funcional y la mitad una probable
enfermedad mental afiadida.

[0 Dos de cada veinte personas con DI ligera y moderada mayores de 40 afios que
viven en una residencia presentan deterioro cognitivo funcional y una probable
enfermedad mental.

0 A medida que se hacen mayores, tienden a vivir en servicios de tipo
residencial, donde debido al nimero de personas es dificil mantener estilos
de vida normalizados (intimidad, participacion, eleccién, etc.) vy
proporcionar los apoyos adecuados relacionados con el deterioro cognitivo,
funcional y conductual, que puede acompaiar al envejecimiento.

Empleo

O La poblacidon usuaria del Servicio de Terapia Ocupacional estd mas envejecida
que la que trabaja en los Centros Especiales de Trabajo.

[0 El porcentaje de personas que asiste a los Centros Especiales de Trabajo (CET)
disminuye con la edad.

[0 El porcentaje de personas que asiste a los Servicios de Terapia Ocupacional
(STO) aumenta con la edad.

[0 Tres de cada diez personas con DI ligera y moderada mayores de 40 afios que
estadn ocupadas en los diferentes servicios (CET, SOI, STO) tienen un probable
trastorno mental.

O Las personas que estan en los STO presentan una media de problemas de
conducta superior a las que estan los SOI, y éstos una media superior a los que
estan en los CET.

0 Mas alla del nivel de DI, una de las principales razones del traslado de personas

a los SOI y STO es la presencia de problemas de conducta y enfermedad mental,
que condicionan una alta conflictividad y / o baja productividad.
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O La disminucion de la productividad asociada al proceso de envejecimiento, puede
ser una razon para pasar de los Centros Especiales de Trabajo a los Servicios de
Terapia Ocupacional por encima del nivel de DI.

O En los diferentes ambitos laborales/ ocupacionales, se constata una
falta de deteccion de los problemas de salud mental y de las condiciones
asociadas al envejecimiento, que permitan ajustes personales y apoyos
para evitar el desarraigo del entorno en que la persona se encuentra.

Evaluacion de la dependencia

La dependencia es el estado en que se encuentran las personas que, por razones
ligadas a la falta o pérdida de autonomia fisica, psiquica o intelectual, tienen
necesidad de asistencia y/ o ayudas importantes a fin de realizar los actos
corrientes de la vida diaria y, de manera particular, los referentes al cuidado
personal. La dependencia también podria estar originada o verse agravada por la
ausencia de integracidn social, relaciones solidarias, entornos accesibles y recursos
adecuados para la vida de las personas mayores con DI.

Un problema adicional que se da en la DI es que la necesidad de apoyo y
supervision puede deberse no sélo a la capacidad para hacer frente a las
actividades de la vida diaria, que estara ya afectada en mayor o menor grado por la
propia DI, sino a la presencia de conductas desafiadoras y enfermedades mentales,
ligadas o no a la etiologia de la DI, por ejemplo, el riesgo para la salud propia o la
de los otros en una persona con autismo y comportamientos auto y hetero-
agresivos, los cambios conductuales en una persona con sindrome de Down y
demencia a edad avanzada o a cualquier condicién médica afnadida al propio
proceso de envejecimiento fisiolégico, sea prematuro o no.

Paraddjicamente, todos los estudios de carga familiar realizados sobre este grupo
de poblacion fragil, indican que son las necesidades de supervision, y no las de
apoyo a las actividades de la vida diaria, las que conllevan mayor carga familiar y
las que mas condicionan el paso del sujeto del medio comunitario al residencial.

Para evaluar la dependencia de las personas mayores con DI hemos utilizado
diferentes medidas y escalas. En primer lugar, la observacidon directa por parte de
los referentes de cada centro que conocen suficientemente a la persona.

En segundo lugar, se han utilizado escalas estandarizadas como la Escala ABS-RC:
2 (Nihira y cols, 1993), en la version adaptada y validada en la poblacion espafiola
por Isabel Garcia Alonso de la Universidad de Burgos, la Escala CANDID
(Camberwell Assessment of Needs Intellectual Disabilities, Xenitidis 1999) para
evaluar la cobertura de las necesidades de la persona y la Escala de la Intensidad
de los Apoyos (EIS) para evaluar qué apoyos necesitan las personas, en la version
adaptada de Giner y Font ( 2007).

Hemos utilizado la muestra de las CCAA de Andalucia y Catalufia del estudio
Pomona para comparar la dependencia entre la poblacion mayor de 40 afios (n =
37, 32,2%) y la menor de 40 afios (n = 78, 67,8%) que incluye a personas con un
nivel de DI y distribucion por sexo equivalente a la utilizada estudio SENECA

O En la mayoria de habilidades para la vida diaria se observa un deterioro
a partir de los 40 anos, siendo importante a partir de los 60 anos, sobre
todo en las competencias relacionadas con las actividades en el hogar,
autodireccion e independencia.
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0 Este deterioro es mas prematuro que el observado en la poblacién
general y, a excepcion de determinados colectivos sindrémicos, no necesariamente
es resultado del envejecimiento. Las razones podrian ser las condiciones de vida de
las personas mayores con DI, con menores oportunidades de decisidon y gobierno de
su vida, entornos excesivamente masificados, tratamientos farmacoldgicos
inadecuados, precaria prevencion de la salud, etc.,

[0 Una de cada cuatro personas con DI mayores de 40 afios necesita la ayuda de
una tercera persona para realizar la higiene personal. La necesidad de ayuda para
la higiene se incrementa con la edad.

0 Una de cada dos personas mayores de 60 afios con DI necesita apoyo para la
higiene personal.

(1 El deterioro funcional es mayor y aparece de forma prematura en las personas
con sindrome de Down.

0 Las personas con DI mayores de 40 afos tienen mas necesidades no satisfechas
que las personas con DI menores de esta edad

[0 Globalmente las personas mayores de 40 afos precisan de una intensidad de
apoyos para el desarrollo de la vida diaria superior a las personas de edad inferior.
Esta diferencia es especialmente significativa para las actividades relacionadas con
la vida en el hogar, la vida en la comunidad y para las relacionadas con el
desarrollo laboral.

O Con independencia del nivel de DI, la probabilidad de gobernar la propia vida
disminuye con la edad. Siete de cada diez personas con DI ligera y moderada de 40
y mas afios no pertenece ni participa en organizaciones de ambito social
(autodefensa, apoyo, etc.), mientras si que participan cuatro de cada diez menores
de 40 afios.

Familia y apoyos
[0 Una de cada 3 personas con DI viven en el domicilio familiar.

I Al inicio del estudio, la edad media de los progenitores de los participantes que
viven en el domicilio familiar es de 76 afios para los padres y de 75 para las
madres. En acabarlo, se habian igualado a 78 afios y medio.

0 Ha aumentado el nimero de familias con un solo padre (50% en el primer
control, 59% al quinto), por fallecimiento de uno de los progenitores (del total de
padres de las personas que vivian en el domicilio familiar han muerto el 19%, el
39% de madres y el 15% ambos progenitores).

O El cuidador principal es mayor y, en la mitad de las familias, no puede contar con
la ayuda del otro conyuge.

O Una de cada tres personas que vivian en el domicilio familiar han tenido que
abandonar el domicilio familiar y han ido a vivir a otras viviendas,
mayoritariamente hogares-residencia y residencias.

[0 Las personas mayores con DI pertenecen a un sistema familiar y social
que dificilmente se adapta al proceso de envejecimiento.
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O Resultado del proceso adaptativo, la mayoria de familias tienen una baja
percepcion de carga ligada atencion a sus hijos.

O Ahora bien, cuando la comparamos con otras condiciones cronicas de
dependencia, como la enfermedad de Alzheimer, la percepcion de carga de los
familiares de personas con DI es superior.

O A medida que la persona con DI envejece, o el nivel de DI es mas grave,
aumenta la percepcion de carga percibida por las familias.

O Las familias que tienen a sus hijos en hogares-residencias o residencias tienen
una menor percepcién de carga.

O Se constatan carencias en los sistemas de apoyo familiar y en la atencion
domiciliaria de las personas con DI en proceso de envejecimiento.

La salud y el envejecimiento en las personas con DI

Las personas con DI experimentan los mismos problemas de salud que la poblacién
sin DI, pero algunos son mas frecuentes y otros aparecen estrechamente asociados
a la presencia de determinados sindromes etioldgicos. Ahora bien, la mayoria de
estudios han demostrado que este colectivo no sélo necesita mas atencion sanitaria
gue el resto de la poblacién, sino que sus necesidades sdélo estan cubiertas
parcialmente y, a menudo, la atencidon recibida no es adecuada. Entre los
principales motivos que pueden explicar esta falta de atencién figuran: la poca
experiencia y falta de formacion por parte de los médicos de atencion primaria y
especializada, la dificultad para realizar una exploracion médica en personas que
tienen dificultades para comunicar lo que les pasa, la atribucion directa de las
qguejas o conductas que expresan malestar a la condiciéon de persona con DI, la
falta de tiempo en las consultas y la actitud de muchos profesionales, entre otros.

Entre los factores que condicionan una mayor frecuencia de problemas de salud en
las personas con DI encontramos: causas genéticas de la discapacidad asociadas a
desérdenes organicos, por ejemplo de hipotiroidismo en el sindrome de Down,
obesidad en el sindrome de Prader-Willi, herniacidon en el sindrome de Wiliams, etc;
anomalias estructurales del sistema nervioso como por ejemplo hidrocefalia y
agenesia de masa cerebral, y sobre todo, los efectos de un estilo de vida sometido
a multiples desventajas sociales, que se traduce, como ya hemos comentado, en
una menor deteccion precoz de enfermedades, menor atencién a las enfermedades
cronicas, poco acceso a campafias preventivas, etc.

Por otra parte, a medida que se hacen mayores debemos sumar los efectos de la
discapacidad los problemas asociados al envejecimiento. Cabe recordar en este
punto que la edad de las personas con DI no es ninguna razén para excluirlos del
acceso a los servicios sanitarios primarios integrados en la comunidad vy
proporcionarles ayuda sanitaria especializada si procede.

Igual que en la poblacidon general, numerosos estudios (Carlsen y cols, 1994; Van
Schrojenstein Lantman-de Valk y cols, 1997; Cooper, 1998; Lucchese y Checchi
1998; Santos y cols 2000) ponen de manifiesto un aumento de las enfermedades a
medida que las personas con DI envejecen. Los déficits sensoriales (Janicki vy
Dalton 1998; Kapellen y cols 1998; Barr y cols 1999; van Allen y cols 1999; van
Buggenhout y cols 1999), las afectaciones neurolégicas como la demencia,
empeoramiento de la movilidad (Hand y Reid, 1996; McCartthy y Mullan 1996;
Evenhuis 1997) y pobre denticién son las alteraciones mas comunes.

32



En un estudio realizado en el estado de Nueva York sobre 1371 personas con DI
mayores de 40 afios que vivian en pequefios hogares y en instituciones, Janicki y
cols (2002) observan que mientras los problemas cardiovasculares,
musculoesqueléticos, respiratorios y las afectaciones sensoriales aumentan con la
edad, no lo hacen los neuroldgicos, endocrinoldgicos y dermatoldgicos. Las
enfermedades mentales y los problemas de conducta disminuirian con la edad.

Los estudios comparativos entre la salud fisica de las personas con DI jovenes y
personas con DI que se hacen mayores indican un mayor indice de morbilidad para
las personas mayores (32,1%). En Holanda, H. Evenhuis, en un estudio longitudinal
de 10 anos, encontrd que la incidencia de cancer en personas mayores con DI era
similar a la de la poblacion general de la misma edad, observando una alta
prevalencia de problemas relacionados con la movilidad (58%), entre los que
destaca la artritis y las alteraciones ortopédicas (48,55%). También se han descrito
elevados porcentajes de problemas cardiovasculares en las personas de mas edad
(27,6% - 34%), enfermedades respiratorias y epilepsia (25%).

El envejecimiento, sin embargo, no es el Unico factor de riesgo para que la gente
con DI padezca alguna enfermedad. Por muchas razones, anteriormente referidas,
a medida que aumenta la gravedad de la DI la probabilidad de padecer
enfermedades es mayor.

Importancia de los habitos saludables

La conducta relacionada con la nutricion, el control del peso, el ejercicio fisico y el
consumo de sustancias como tabaco, alcohol y farmacos son determinantes
importantes de salud en la poblacion y, por tanto son prioritarios para los sistemas
de salud publica (Kramers, 2003), promueven un envejecimiento saludable,
también en las personas con DI.

De hecho, dos de los tres principales factores de riesgo global para la salud son las
desviaciones significativas del peso normal, obesidad o bajo peso y la falta de
ejercicio (World Health Organization 2002, Ezzati y cols 2003).

La pregunta que nos hacemos tiene relacion con si el acceso a los programas de
prevencién y educacion para la salud que se llevan a cabo en la poblacién general
se extienden de forma equitativa a la poblacion con DI.

Medidas ponderales: altura y peso

O La altura media de la poblacién incluida en la muestra es de 159 + 11,85 cm,
siendo superior en los hombres con DI limite, en las personas de etiologia diferente
al sindrome de Down, y menor a mayor edad.

[0 Aproximadamente la mitad (43,2%) de las personas con DI presentan una
constitucion fisica de tipo picnico (tendencia a la obesidad). Con la edad aumenta el
porcentaje de personas con un fenotipo asténico.

[0 La media de peso es de 70,06 + 14,22 Kg, siendo superior en los hombres (66,4

+ 14,38 Kg), en las personas que tienen otras etiologias diferentes al sindrome de
Down (70,70 £+ 14,18 Kg), y en las personas mas jovenes (71,85 + 15,04 Kg).

Movilidad y actividad fisica
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En las personas mayores aparecen multiples cambios en el sistema musculo-
esquelético que afectaran a su actividad fisica. La musculatura se atrofia, disminuye
su masa Yy fuerza fisica, aparece la osteoporosis y los ligamentos y cartilagos
pierden resistencia y elasticidad. Estos cambios aumentan la inestabilidad postural,
los trastornos vestibulares y el desequilibrio del cuerpo. Las caidas se pueden
considerar un problema geriatrico mayor que puede ocasionar secuelas personales
severas, limitando actividades y calidad de vida.

La marcha es una actividad inconsciente, automatica y compleja. En el
envejecimiento se caracteriza por hacerse en "pequefios pasos", con un aumento
de la base de sustentacion y disminucién de la velocidad en un 20%, pérdida de la
gracia, del balance y los movimientos adaptativos.

En este estudio, se ha evaluado la movilidad de las personas mayores con DI
mediante la observacién directa referida por los principales cuidadores,
agrupandolas en ambulantes, es decir sin problemas para la movilidad, personas
que necesitan apoyo para la movilidad y, finalmente, personas no ambulantes.

Por otra parte, la evaluacion de la marcha y del equilibrio como factores de riesgo
de caidas se ha llevado a cabo segun propone Tinetti. Se han evaluado diferentes
parametros relacionados con el equilibrio, desde la posicidén de sentarse, el intento
de levantarse, estando de pie y con los ojos cerrados, girando 360 grados y
tocando el esterndn hasta volver a sentarse. En la marcha se evalla la desviacion
del tronco vy la posicion de los pies al caminar. Esta evaluacion tiene una puntuacion
de 0 a 2 puntos segun la dificultad que presente la persona, puntuando mas alto
cuando la accién realizada es normal. La suma de las puntuaciones parciales de los
9 items de equilibrio y los 7 items de la marcha nos proporcionan unas
puntuaciones totales que, vueltas a sumar, proporcionan la puntuacién Total de la
Escala de Tinetti. (Tinetti M, Baker D, Mc Avaya GA. A multifactorial Inventory to
reduce the risk of falling among elderly people living in the community. N Engl ]
Med 1994; 331,13:825-7).

Los valores de 26 a 28 puntos se consideran normales, de 19 a 25 puntos indican
riesgo ligero de caidas y valores por debajo de 19 indican un aumento de 5 veces el
riesgo de caidas. Es decir, se considera riesgo de caidas cuando la puntuacion total
es igual o menor de 25.

Mediante la escala Up and Go (Podsiadlo) evaluamos las dificultades para iniciar y
mantener la marcha. La persona se levanta de la silla con los brazos, camina 3
metros y vuelve a sentarse. No se le proporciona asistencia fisica. Se cuantifica en
segundos el tiempo que tarda en realizar las diferentes fases de la tarea. Menos de
20 segundos, entre 20 y 29 segundos y 30 segundos 0 mas.

Ejercicio fisico y obesidad

La actividad fisica regular es muy importante para el mantenimiento de la salud. Se
asocia con la disminucion de la grasa corporal, del riesgo de enfermedades
cardiovasculares, la diabetes y con la mejora de bienestar psicolégico (EEUU DHHS,
2000a). La OMS se ha fijado como objetivo prioritario de salud fomentar la
actividad fisica en toda la poblacion (Healthy People 2000 y Healthy People 2010,
Estados Unidos DHHS, 1990, Estados Unidos DHHS, 2000a)

Entre los adultos en la poblacidon general de otros paises, s6lo el 15% realizan una

actividad fisica regular 30 minutos por dia y un 40% participa en cualquier actividad
fisica durante el tiempo de ocio.
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Segun la encuesta sobre el estado de salud de la poblacidon general adulta en el
estado espanol (Encuesta Nacional de Salud, INE, 2006), el 59,6% realiza actividad
fisica regular en su tiempo libre.

Las personas con DI son poco propensas a hacer ejercicio fisico, ya sea porque no
tienen la motivacién suficiente o, sobre todo, porque no tienen la oportunidad de
participar en programas que se lo faciliten (Rimm, 2000). Hay pocos estudios sobre
la prevalencia del ejercicio fisico en las personas con DI. Un estudio de McConkey vy
al. (1981) examind las actividades de ocio de 207 adultos con DI, residentes en
hogares en Dublin y los resultados aportaron que la mayoria de las personas con
DI, entre 15-64 afios, realizaban actividades consideradas sedentarias, como ver la
televisidon (73,4%) y escuchar la radio o musica (41,1%). La prevalencia de las que
participaban en deportes al aire libre oscilo entre el 21,1% vy el 47,5%. En un
estudio mas reciente realizado en el Reino Unido sobre 120 personas con DI
residentes en la comunidad, Martin et al. (1997) observaron que el 48,2% habia
realizado una actividad fisica durante las ultimas cuatro semanas en comparacion
con el 93,5% de la poblacién en general.

Estilos de vida saludable

O Tres de cada diez personas con DI ligera y moderada de 40 afios o mas es
fumadora.

O El consumo de tabaco es similar al de la poblacién general adulta.
[0 El consumo de tabaco es superior en los hombres.

[0 El consumo de tabaco disminuye en las mujeres y a medida que la persona con
DI se hace mayor.

0 Cuatro de cada diez personas con DI ligera y moderada de 40 anos o mas son
consumidores habituales de café y dos de cada diez de bebidas alcohdlicas.

O El consumo de café y alcohol disminuye con la edad.

O Las personas con DI ligera consumen mas café que las moderadas.

Dietas

O Las personas con DI ligera y moderada de 40 afios o mas tienen unos habitos
alimenticios que no incorporan suficientes medidas dietéticas de acuerdo con sus
condiciones de salud.

0 Sélo tres de cada veinte personas hacen algun tipo de dieta.

O La dieta mas frecuente es la baja en calorias seguida de la baja en sal y rica en
fibra.

O El porcentaje de personas con sobrepeso y obesidad es del 60%, sélo el 14,2%
hacen dieta baja en calorias.

O El porcentaje de personas hipertensas es 18%; sélo el 7% hacen dieta sin sal.

O El porcentaje de personas con hiperlipidemia es del 9,4%, sélo 0,4% hacen dieta
baja en grasas.
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O El porcentaje de personas con bajo peso es del 4%, sdlo el 2,6% hacen dieta
hipercaldrica

Movilidad y actividad fisica

O Las personas con DI ligera y moderada de 40 afios o mas tienen
problemas de movilidad, incluyendo el riesgo de caidas, que aparecen
antes que los observados en la poblacién general adulta.

[0 A medida que se hacen mayores, la probabilidad de perder capacidad para
deambular de forma auténoma aumenta, siendo significativa a partir de la edad de

60 afnos.

1 Los principales problemas tienen que ver con el mantenimiento del equilibrio y la
lentitud de movimientos.

0 Cuatro de cada diez personas con DI ligera y moderada mayores de 40 afios
tienen riesgo de caidas.

O Seis de cada diez personas con DI mayores de 60 afios tienen riesgo de caidas.

0 Tres de cada cuatro personas con DI ligera y moderada de 40 afios o mas no
hacen ejercicio fisico de forma regular.

O La mayoria tienen unos habitos y costumbres de vida sedentaria, que aumentan
a medida que la persona se hace mayor.

O El porcentaje de personas con sobrepeso y obesidad es del 60%, y sélo el 25%
hace ejercicio de forma regular
Obesidad

0 En las personas con DI ligera y moderada mayores de 40 aios se
observa una mayor tendencia a la obesidad que en la poblacién general.

0 A medida que las personas con DI envejecen aumenta la tendencia al sobrepeso

0 El porcentaje de personas con DI mayores de 40 afios que tienen un peso
insuficiente es superior al que observamos en la poblacion general.

O La pérdida de masa corporal relacionada con el envejecimiento es mayor y
prematura en las personas con DI comparada con la poblacién general.

O Solo una de cada cuatro personas con DI mayores de 40 anos tiene un peso
considerado como normal.

1 La mitad tienen sobrepeso y uno de cada cuatro es obeso.

1 Una de cada veinte tiene un peso inferior al normal.

Hipertension arterial
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0 Una de cada cinco personas con DI ligera y moderada mayor de 40 afios sufre
hipertensién arterial.

O La tension arterial aumenta a medida que la persona se hace mayor.

O La probabilidad de sufrir hipertension arterial es inversamente proporcional a la
gravedad de la DI.

O La tasa de hipertension arterial es similar a la que se observa en la poblacion
general.

O El porcentaje de personas que practican medidas dietéticas para la hipertension
es muy inferior a los que la sufren.

O El porcentaje de personas que toman tratamiento farmacologico para la
hipertensidn es inferior a los que la sufren.
Salud bucodental

[0 Nueve de cada diez personas con DI ligera y moderada mayores de 40 afios
sufren alteraciones en la boca.

O Los problemas de la boca son mas frecuentes que en la poblacidon general adulta.
[0 Tres de cada diez personas con DI mayores de 40 afios sufren caries.

[0 A siete de cada diez personas les faltan piezas dentarias.

O Una de cada cuatro personas con DI tiene boca séptica.

[0 Los problemas en la boca se agravan con el envejecimiento, sobre todo la falta
de piezas dentarias no sustituidas.

0 Se observa una importante falta de higiene bucal y de medidas protésicas.

0 La mitad de las personas con DI ligera y modera no ha efectuado ninguna visita
al dentista.

Déficits visuales

OO0 Las personas con DI leve y moderada mayores de 40 aiios tienen
problemas de vision que aparecen antes que en la poblacion general.

[0 Tres de cada veinte personas con DI mayores de 40 afios tienen problemas de

visién. Sélo tres de cada diez lleva gafas.

O El envejecimiento de las personas con DI es determinante en la pérdida de vision
lejana y, especialmente, de la cercana.

[0 Entre los 40 y 49 afos de edad, siete de cada diez personas con DI tienen una
pérdida de visién del 5%, ocho de cada diez en las personas que tienen entre 50 y
59 afos y afecta a la totalidad de las personas de 60 afios 0 mas de edad.

[0 Una de cada cuatro personas tiene estrabismo.
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O El estrabismo es mas frecuente en las personas con sindrome de Down y en las
personas con DI moderada.

[0 Una de cada cuatro personas con DI ligera y moderada mayor de 40 afios tiene
cataratas.

[ El porcentaje aumenta a medida que la persona se hace mayor y en las personas
con sindrome de Down.

Déficits auditivos

O Las personas con DI leve y moderada mayores de 40 ainos tienen mas
problemas de audicion que aparecen antes que en la poblacion general.

[0 Siete de cada diez personas con DI mayores de 40 afios tiene problemas de
audicion.

O Los déficits de audicion son mas frecuente y mas graves a medida que las
personas envejecen y en personas con DI moderada.

[0 Se observan unas condiciones de higiene muy deficitarias: Tres de cada diez
personas tienen tapones de cerumen.

O Se observan medidas protésicas insuficientes, solo tres de cada cien personas
con problemas auditivos llevan audifono.

Principales enfermedades:

Enfermedades neurologicas

[0 Dos de cada diez personas con DI ligera y moderada mayores de 40 afios sufren
alguna enfermedad neuroldgica, fundamentalmente epilepsia y secuelas de
accidente vascular cerebral.

O El porcentaje de enfermedades neuroldgicas aumenta a medida que la persona
envejece.

Enfermedades cardiovasculares

0 Una de cada diez personas con DI mayores de 40 afos padece enfermedades
cardiovasculares. El porcentaje es similar al que se observa en la poblaciéon general.

O Las principales alteraciones son las alteraciones del ritmo cardiaco.

[0 Dos de cada veinte personas con DI mayores de 40 afios presentan alteraciones
en la circulacidn periférica, que se agravan a medida que la persona envejece.

O Las personas con DI presentan mas alteraciones de la circulacion periférica que
las de la poblacién general.

[0 Una de cada diez personas con DI mayores de 40 afios tiene el colesterol
elevado.
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[1 Ocho de cada diez personas tienen los niveles de LDL-colesterol bajos.
[0 El porcentaje de personas con colesterol elevado aumenta con la edad.

OO0 El porcentaje de personas con DI con colesterol elevado es inferior al que se
observa en la poblacién general.

O La mayoria de personas con DI no hacen medidas preventivas (dietas) o
tratamientos para reducir el colesterol. La tasa de hipercolesterolemia (9,4%) no se
corresponde con el porcentaje de personas que hacen una dieta pobre en grasas
(0,4%) o que toman tratamiento hipolipemiante (3,4%).

Enfermedades respiratorias

[0 Una de cada veinte personas con DI ligera y moderada mayores de 40 afios
presentan algun tipo de enfermedad respiratoria, especialmente EPOC.

[0 La tasa de enfermedades respiratorias aumenta a medida que la persona se hace
mayor, en las personas con sindrome de Down y en los hombres por encima de las
mujeres.

Enfermedades digestivas

[0 Dos de cada veinte personas con DI ligera y moderada mayores de 40 afios
sufren algun tipo de enfermedad digestiva, sobre gastritis, estrefiimiento y hernia
de hiato esofagico.

[0 Las enfermedades digestivas aumentan con la edad.

0 Una de cada cuatro personas con DI mayores de 40 afios padece hemorroides.

0 Dos de cada veinte personas con DI mayores de 40 afios sufren algun tipo de
enfermedad hepatica, sobre todo hepatitis y sus secuelas.

Enfermedades del sistema renal y genital

0 Dos de cada veinte personas con DI ligera y moderada mayores de 40 afios
presentan algun tipo de enfermedad renal, principalmente insuficiencia renal.

O Las enfermedades renales aumentan con la edad.

O Las enfermedades renales son mas frecuentes en los hombres, en personas con
DI moderada y en personas con Sindrome de Down.

[0 La menopausia aparece de forma precoz en las mujeres con DI.

0 Tres de cada cien mujeres con DI mayores de 40 afios presentan alteraciones
vaginales, porcentaje que aumenta con la edad.

0 En tres de cada diez mujeres la exploracion mamaria es anormal, especialmente
las retracciones, aspecto de piel de naranja y las tumoraciones benignas.

O Las alteraciones mamarias aumentan con la edad.
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O La incidencia de alteraciones prostaticas es superior en los hombres con DI
comparado con los hombres de la poblacién general.

[0 Cuatro de cada diez hombres con DI ligera y moderada mayores de 40 afios
tienen la prostata aumentada de tamafio. El envejecimiento genera un aumento del
tamano y configuracion de la superficie prostatica.

O El mayor porcentaje de alteraciones prostaticas es el resultado de la falta de
exploraciones periddicas y tratamientos en los hombres con DI a partir del 40 afos.

Enfermedades reumaticas: artrosis y osteoporosis

O Los problemas osteoarticulares son mas frecuentes y aparecen antes en las
personas con DI ligera y moderada que en las de la poblacién general adulta.

0 La mitad de las personas con DI ligera y moderada mayores de 40 afios tienen
artrosis.

[0 Una de cada cuatro personas con DI ligera y moderada mayores de 40 afios
tiene osteoporosis.

O Los problemas osteoarticulares son mas frecuentes en las mujeres y en las
personas con DI moderada.

1 La incidencia de artrosis y osteoporosis aumenta con la edad.

0 El aumento de incidencia de artrosis de osteoporosis se explica mejor
por las deficitarias condiciones de salud de las personas con DI y por el
elevado consumo de tratamientos farmacolégicos del sistema nervioso
central con efectos sobre la calcificacion de los huesos.

Alteraciones endocrinoldgicas

O Dos de cada veinte personas con DI mayores de 40 afios presentan algun tipo de
enfermedad endocrinoldgica, entre ellas la diabetes y el hipotiroidismo.

[0 La tasa de personas con hiperglucemia es inferior en las personas con DI
comparado con la poblacidon general adulta.

0 Tres de cada cien personas con DI mayores de 40 afios sufren algun tipo de
enfermedad metabdlica.

[0 Cuatro de cada cien personas con DI mayores de 40 afos tienen hipotiroidismo
(clinico, subclinico).

[0 La incidencia de hipotiroidismo es significativamente superior en el caso de las
personas con Sindrome de Down comparada con otras etiologias.

O A excepcidon de las personas con sindrome de Down, la incidencia de alteraciones
del tiroides en las personas con DI es similar a la observada en la poblacidn general
adulta y aumenta con la edad.

Alteraciones dermatoldgicas
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O Tres de cada cien personas con DI mayores de 40 anos presentan algun tipo de
alteracion dermatoldgica, principalmente maculas, cambios en la coloracion,
papulas, nodulos, llagas, tumoraciones y Uulceras.

O Con el envejecimiento se observan mas alteraciones en la piel.

0 Una de cada cuatro personas con DI mayores de 40 afios tiene alopecia
androide.

Estado mental y conductual

O Una de cada cuatro personas con DI de 40 afios o mas sufre trastornos
mentales.

O Los trastornos mentales son mas frecuentes en las personas con DI, comparado
con la poblacién general.

O Los trastornos mentales disminuyen con la edad.
O Los trastornos mentales disminuyen a medida que la discapacidad es mas grave.

[0 La incidencia de problemas de conducta en las personas con DI mayores
de 40 aios es baja.

O Las conductas desafiadoras mas frecuentes son las relacionadas con la
agresividad vy la violencia hacia los demas y hacia si mismo.

O La mayoria de conductas desafiadoras disminuyen con la edad
O Las conductas desafiadoras aumentan a medida que la DI es mas grave

O A excepcion del deterioro cognitivo y de determinadas condiciones sindrémicas,
la mayor prevalencia de las enfermedades mentales en las personas con DI se
explica mejor por las deficitarias condiciones de vida en las que se ven sometidos
(poco autogobierno, aislamiento, etc) y por la dificultad diagndstica de las mismas.

O La disminucion de los problemas de salud mental observados en las personas
con DI mas grave se explica mejor, de nuevo, por la dificultad diagnéstica.
Paralelamente observamos, en este grupo, mas alteraciones de la conducta que
pueden ser sintomas equivalentes de trastorno mental.

[0 Se constata que los trastornos mentales y conductuales disminuyen a medida
que la persona se hace mayor, aumentando el deterioro cognitivo y social, esté o
no relacionado con una demencia.

Funcion cognitiva

0 Una de cada diez personas con DI mayores de 40 afios tiene un deterioro
cognitivo y social anadido a la DI.

0 A medida que envejecen, el deterioro cognitivo es mayor en las personas con DI
moderada.
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O El deterioro cognitivo y social es mas evidente en el colectivo con sindrome de
Down que en las otras etiologias.

O Una de cada tres personas con sindrome de Down mayores de 40 anos tienen un
deterioro cognitivo afiadido a la DI. Las areas cognitivas mas afectadas en las
personas con sindrome de Down, comparadas con otras etiologias, son la memoria
inmediata (memoria de trabajo), la orientacién en el tiempo y en el espacio, el uso
del habla.

[0 En el proceso de envejecimiento, tanto la capacidad para realizar habilidades
practicas como el humor se ven afectadas, sobre todo en las personas con
sindrome de Down.

O Se observa una tendencia a la disminucién de los problemas de la conducta en
personas de etiologia diferente al sindrome de Down.

Uso de medicamentos

O Siete de cada diez personas con DI mayores de 40 anos estdan tomando un
tratamiento farmacoldgico.

O El consumo de farmacos aumenta a medida que la persona se hace mayor.
O El consumo de farmacos aumenta a medida que la DI es mas grave.
O Siete de cada diez personas reciben mas de un farmaco de forma simultanea.

O La media de farmacos que reciben las personas con DI mayores de 40 afios es
de 2,13, inferior al 3,1 observado en la poblacidon general mayor de 65 afios.

O Los psicofarmacos son los medicamentos mas utilizados en las personas con DI
mayores de 40 anos, y entre ellos los antipsicoticos.

O Hay una correlacién directa entre la disminucidn de patologia mental vy
conductual y la disminucién de consumo de psicofarmacos con la edad.

O Comparado con la poblacién general, las personas con DI mayores de 40 afios
reciben menos tratamiento para las enfermedades (cardiovasculares,
osteoarticulares, endocrinoldgicas, respiratorias, etc), si bien la prevalencia de las
mismas es como minimo igual.

0 La mayoria de las condiciones de salud que generan el envejecimiento
prematuro, o no son detectadas o, si lo son, no estan tratadas, ya sea con medidas
preventivas y / o con tratamientos especificos

Uso de servicios asistenciales y sociales

[0 La media de contactos con los servicios sanitarios y sociales para toda la
poblacién estudiada es de 4.1 contactos al afio.

[0 La media de contactos con los servicios sanitarios y sociales aumenta

progresivamente con el tiempo (3.59 en el primer control, 3.93 el segundo, 4.06 en
el tercero, 4.08 el cuarto y 4.85 en el quinto y ultimo control).
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[0 Las personas con DI registran un menor acceso a los servicios sanitarios que la
poblacion general de Cataluina (de media, 6.6 visitas los hombres y 8.7 las
mujeres).

0 El 17% de los participantes han visitado al menos una vez al afio el servicio de
urgencias.

[0 A medida que la persona envejece aumenta la frecuencia de contactos, siendo la
poblacion mayor de 60 afios la principal consumidora de servicios.

0 Una de las limitaciones de las personas con DI la hora de utilizar los servicios
sanitarios y sociales proviene de la necesidad de acompafiamiento hora de las
visitas o de las gestiones.

[0 Las visitas a los servicios sanitarios y sociales las hacen acompafiadas por sus
familiares entre el 80% y el 90% de los casos.
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Servicios para personas
mayores con discapacidad intelectual:
situacion actual, problemas y propuestas
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4. Servicios para personas mayores con DI: situacion
actual, problemas y propuestas

En Catalufia existe un gran interés, por parte tanto de las administraciones publicas
como de las asociaciones de familiares, usuarios y profesionales, por el desarrollo
de programas y servicios para atender a las personas con DI.

En el afio 2003, para mejorar la atencion proporcionada en los Centros de Salud
Mental de la red genérica, se pusieron en marcha los primeros equipos
especializados en la atencion a la personas con DI con enfermedad mental y / o un
trastorno de conducta afadido, los Servicios Especializados en Salud Mental para
Discapacitados Intelectuales (SESM-DI) y las Unidades Hospitalarias Especializadas
para Discapacitados Intelectuales (UHE-DI).

Posteriormente, se hicieron programas especificos de formacién sobre salud mental

y discapacidad intelectual, financiados y coordinados desde la administracion

publica y se crearon una serie de unidades residenciales de diagndstico dual;

finalmente, la DI fue considerada de forma especifica en el "Plan Director de Salud
= n

Mental y Adicciones de Cataluna" (2006) y se establecieron indicadores especificos
de atencion a este grupo poblacional.

Actualmente, se esta implementando la oferta de servicios psiquiatricos de atencién
ambulatoria para las discapacidades intelectuales (SESM-DI) y atencién hospitalaria
de media estancia (UHE-DI). La atenciéon a la DI se ha incorporado al Plan de
Atencién Integrada para personas con TM, para posibilitar un sistema de gestién
territorial integrada mediante la creacion de Grupos de Estudio y Derivacion para
personas con DI (GED-DI) en todo el territorio. Ademas, el Plan Director plantea
continuar el programa de formacién sobre la DI-TM y ampliarlo al personal de
asistencia primaria.

En los Ultimos cinco afios, el campo de la atencion social de las personas con DI ha
dado un paso hacia delante con la aprobacién de la Ley 51/2003, de igualdad de
oportunidades, no discriminacién y accesibilidad universal de las personas con
discapacidad y el desarrollo de la Ley estatal de la dependencia de diciembre del
2006 que debe ofrecer prestacion universal de servicios para la autonomia y la
calidad de vida. La vigente Ley catalana de servicios sociales, aprobada en octubre
del 2007, contiene un catalogo detallado de servicios y prestaciones, del cual se
deriva la Cartera de servicios 2008-2009 ofertados a la poblacion susceptible de
acogerse a los servicios sociales. La nueva Ley ordena y regula, junto con la ley de
dependencia, una Unica red de servicios y recursos necesarios en el conjunto del
territorio.

En las prestaciones detalladas en la Cartera se diferencia entre las prestaciones de
servicios sociales basicos o genéricos dirigidos a la poblacion general y las
prestaciones de servicios sociales especializados. Estos ultimos estan dirigidos a: 1)
personas con dependencia, 2) personas mayores con dependencia o riesgo social,
3) personas con dependencia atendidas en centros sociosanitarios y, finalmente, 4)
los de las personas con discapacidad donde estan incluidos diferentes colectivos
(discapacidad intelectual, discapacidad fisica, sensorial, enfermedad mental,
drogodependencia, afectados por VIH / SIDA, cuidadores familiares y no
profesionales, familias con problematicas sociales y riesgo de exclusion social,
mujeres en situacidn de violencia de género y sus hijos.
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O Servicios sociales basicos:
1) Los dirigidos a la poblacién general:

- Servicios basicos de atencion social
- Servicio de Ayuda a domicilio (SAD)
- Servicio de tecnologias de apoyo y cuidado

2) Los servicios especializados comunes para personas con discapacidad (para
todos los tipos de discapacidades):

- Servicio de orientacién

- Servicio de valoracién

- Servicio de atencidén precoz

- Servicio de transporte adaptado

- Servicio de centro para la autonomia personal

3) Servicios especificos para la DI:

Para la atencion a la discapacidad intelectual se mencionan de forma explicita los
siguientes servicios:

- Servicio de centro de dia de atencién especializada temporal o permanente (CAE)
- Servicio de apoyo a la autonomia en el propio hogar
- Servicio de hogar (piso) con apoyo para personas con DI con necesidad de apoyo
intermitente (son los estandar)
- Servicio de hogar residencia temporal o permanente para personas con DI
- Con necesidades de apoyo intermitente
- Con necesidades de apoyo limitado
- Con necesidades de apoyo limitado (trastornos de conducta)
- Con necesidades de apoyo extenso
- Con necesidades de apoyo extenso (trastornos de conducta)
- Con necesidades de apoyo generalizado
- Servicio de centro residencial temporal o permanente para personas con DI
- Con necesidades de apoyo extenso
- Con necesidades de apoyo extenso (trastornos de conducta)
- Con necesidades de apoyo generalizado
- Con necesidades de apoyo generalizado (con problemas de salud o de
salud mental afladidos)
- Servicio de Terapia Ocupacional (STO)
- Servicio de Terapia Ocupacional con Auxiliar (STO con auxiliar)
- Servicio Ocupacional de Insercién (SOI)
- Servicio de tiempo libre
- Servicio de tutela

Los servicios para personas con discapacidad intelectual cubren exclusivamente a
las personas con DI en edades comprendidas entre los 18 y los 65 afios. Como los
servicios genéricos dirigidos a las personas mayores comienzan a partir de los 65
afnos, las personas con DI que lleguen a esta edad deben ser atendidas en los
servicios para personas mayores (centros de dia, servicios de atencion integral en
ambitos rurales, centros residenciales, hogar residencia para personas mayores,
residencia asistida - de grado I, grado II o grado III-, servicio de vivienda tutelada,
servicio de familia de acogida para personas mayores y servicio de tutela para
personas mayores). Las personas con DI leve y moderada cuentan con servicios
como centros ocupacionales y hogares residencia, pero estos estan disefiados y
organizados por personas con una capacidad de autonomia funcional que
dificilmente pueden mantener las personas mayores con DI o las mas jovenes que
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han iniciado procesos de envejecimiento prematuro. Por este motivo, las
infraestructuras y los servicios deberian ser cada vez mas polivalentes para poder
atender las necesidades cambiantes de las personas a lo largo de la vida.

El debate sobre el modelo de servicios

La atencidn a la DI se ha caracterizado por una fluctuacién entre dos extremos: un
modelo puramente sanitario y otro basicamente social. Un hecho, positivo en si
mismo, como el traslado de las instituciones psiquiatricas (modelo segregador, con
atencidn estrictamente sanitaria) a una atencién estrictamente social dentro la
comunidad, ha puesto de relieve la falta de planificacion del proceso de
desinstitucionalizacion y sus efectos: falta de cobertura sanitaria para esta
poblacidn, falta de transferencia de informacion y un elevado coste en la economia
y salud de las familias y cuidadores. Desde el punto de vista de los usuarios falta de
preparaciéon psicolégica para el cambio, desconsideracion de las preferencias
individuales y de las redes de amistad previas.

El debate clasico versa sobre si los servicios para las personas con DI deben ser los
mismos que para el resto de la gente mayor o son necesarios modelos especificos.
En Europa se observa una gran variabilidad en la provision de servicios para
personas mayores con DI.

En Catalufa, la tendencia general es considerar que los problemas derivados del
envejecimiento de las personas con DI leve y moderada, sin problemas de
enfermedad mental y / o trastornos de conducta deben ser atendidos y tratados en
los dispositivos existentes para la poblacion general. Es un modelo inclusivo que
también se ha debatido e impulsado desde los poderes politicos en otros ambitos
como el escolar, el penitenciario, el laboral, etc. Entre los puntos fuertes sefalados
en favor de este modelo generalista destaca el poder contar con una plantilla mas
estable, conllevar menos gastos y ser una via favorecedora de la inclusion y respeto
a la diversidad. Entre sus puntos débiles se ha subrayado la dificultad de
adaptacidon a las necesidades de las personas con DI, la falta de preparacion del
personal y las dificultades de relacion entre los usuarios. El modelo de la
especializacion tiene como principales puntos fuertes la mejor preparacion del
personal y una mayor flexibilidad para atender a personas con DI con demencias.
Los puntos débiles senalados son la segregacidon y mayores gastos. (Ver cuadro al
final del capitulo).

La inclusién total es un valor que dificilmente se puede poner en duda. Sin
embargo, la transformacion de los servicios geridtricos generales en centros
inclusivos exige que sean dotados con refuerzos adicionales para superar los
diferentes obstaculos que dificultan o impiden el buen funcionamiento. Sin recursos
adicionales como, por ejemplo, programas de apoyo, mayores ratios de personal
que permitan una atencién mas individualizada y, sin una sensibilizacién, formacién
e informacion del personal que trabaja en ellos, funcionan deficientemente y
perpetuan la falsa inclusidn. Es necesario ir introduciendo cambios progresivos en
su organizacion y estructura y que la Administracion les apoye a través de medidas
legislativas, incremento de recursos, difusién de buenas practicas de servicios mas
comprometidos en la atencidon a la diversidad y, sobre todo, desarrollando
programas de formacion continuada a todos los niveles que preparen a los
profesionales para el horizonte de una inclusion social plena.

Pese a que parezca que son enfoques totalmente opuestos, un andlisis mas
detallado pone de manifiesto su complementariedad y compatibilidad dentro del
marco general de una atencidn sociosanitaria integral. El modelo inclusivo vendria a
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ser el modelo de atencién basico (incluyendo la prevencién y la rehabilitacion). El
modelo especializado aseguraria la atencidn especifica de aquellas personas
mayores con DI que no han tenido un buen encaje en los centros generalistas. La
coexistencia de dos modelos en un modelo mixto fomentaria el ejercicio de un
derecho fundamental: la libertad de eleccion y el derecho a decidir la opcién que
mas le gusta a una persona para vivir.

Necesidades y problemas detectados

Pese a los avances significativos producidos en educacién, asistencia sanitaria,
alojamiento, formacion y empleo para la poblacién con DI, la mejora de su atencién
sigue siendo un reto para los profesionales implicados. Las personas con DI
requieren una atencion permanente debido a la existencia de la discapacidad
intelectual previa al envejecimiento; las causas que originan la discapacidad
intelectual pueden ser diversas y condicionan los patrones de envejecimiento
siendo mucho mas elevado el riesgo de padecer determinadas enfermedades
cuando la DI esta asociada a una causa genética, como en el caso del Sindrome de
Down u otras entidades sindromicas. Las personas con DI presentan una alta
prevalencia de trastornos mentales o de conducta. Como resultado de estos
factores, el abordaje, diagndstico e intervenciones son mas complejos. La
combinacion de todos ellos da caracter al colectivo y hace que la cobertura de las
necesidades plantee importantes retos econdmicos y sociosanitarios que repercuten
en la provisién de servicios.

Las necesidades planteadas son amplias tanto sanitarias como sociales. Los
resultados del estudio SENECA han confirmado la existencia de una salud precaria,
procesos de envejecimiento prematuro que en muchos casos van acompafiados de
demencias, problemas psiquiatricos y pérdida de capacidades cognitivas y
habilidades sociales (ver capitulo de Resultados). Una necesidad que cada vez toma
mas relieve en el campo de las discapacidades intelectuales es la atencién al
incremento de demencias relacionadas con el envejecimiento. En este caso, las
necesidades de atencion van desde trabajar por el mantenimiento de las facultades
conservadas hasta el acceso a los tratamientos disponibles para es resto de
personas mayores: tratamientos farmacoldgicos, terapias cognitivas, estimulacion y
mantenimiento de habilidades sociales. También es necesario adaptar los
instrumentos de cribado de demencias o crear otros nuevos, para detectar las
demencias a tiempo. Sera conveniente, también, proveer apoyos adaptados a cada
fase de evolucidon de la demencia y atender a la carga adicional que el proceso de
demencia supone a los cuidadores, tanto profesionales como familiares. Aunque las
personas con sindrome de Down parecen ser el grupo que mas ha aumentado la
esperanza de vida en los Ultimos afios (Haveman y cols. 1989), tienen un riesgo
mas elevado de envejecer prematuramente, por lo que, en este caso se hace
necesario concentrar la atencién en la investigacion.

En el ambito juridico se plantean, entre otras, necesidades de tutela, entendida
como una funcién que defienda la dignidad y los derechos de las personas, y que
vele por una buena gestion de su patrimonio, y de proteccién y seguridad, que
evite los abusos y cualquier forma de violencia y malos tratos.

A continuacién se resumen las necesidades y problemas detectados en los
principales servicios:

e En los servicios de atencion domiciliaria:

El principal problema es la disponibilidad de apoyos. Estos estan concebidos
como un conjunto de servicios que se proporcionan en el marco de los hogares,
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dirigidos tanto a personas mayores y otras personas en situacion de dependencia
como familias con necesidades especificas, para mantenerlas en su medio en las
mejores condiciones de vida y durante el mayor tiempo posible. Se espera que se
Ilegue a un incremento notable de su tasa de cobertura.

e En los Servicios de hogares-residencia / viviendas tuteladas:

Los hogares-residencia y las viviendas tuteladas constituyen un marco de
socializacion e integracion comunitaria muy adecuado para las personas con DI que
conservan un buen grado de autonomia personal y sélo estan necesitadas de una
supervision intermitente que no tienen cubierta a nivel familiar en caso de
ausencia, incapacidad o claudicacion de los padres o cuidadores principales. Los
usuarios durante el dia trabajan en un Centro Especial de Empleo o hacen actividad
en los Centros Ocupacionales. Al finalizar la jornada laboral, participan activamente
en el reparto y ejecucion de las tareas comunes del hogar. A consecuencia del
envejecimiento, el perfil actual de los usuarios empieza a no encajar con la
estructura y organizacion de los hogares-residencia. Las ratios de personal se
revelan insuficientes, tanto en los hogares residencias como en las residencias, a la
hora de atender necesidades derivadas del déficit cognitivo, alteraciones de
conducta y el déficit funcional asociado al envejecimiento (ver el capitulo de
Resultados).

e En las Residencias

No hay residencias para personas con DI ligera y moderada. En las
residencias genéricas de la red, el proceso de integracion de las personas con DI no
estd controlado. La opcidn de incluirlas en residencias de profundos, sélo por el
hecho de estar envejecidas, es una practica poco adecuada ya que estos entornos
residenciales imposibilitan que la persona con DI leve o moderada, sin problemas
mentales o de conducta asociado, lleve un estilo de vida normalizado, con espacios
de intimidad, participacion en actividades comunitarias y posibilidades de eleccién.

e En los Centros Especiales de Trabajo

El envejecimiento provoca la pérdida de capacidades productivas y absentismo
laboral, adaptaciones del espacio fisico del trabajo y del horario. Una buena
alternativa seria que se crearan servicios de transicion entre los CET y CO.
Esta situacién ha provocado que algunos CET se hayan planteado la creacion de
servicios de prejubilaciéon para aquellos casos en que el deterioro no permitia a las
personas con DI seguir en su puesto de trabajo. Es un debate abierto, que tiene
gue ver, también, con el cambio de funciones que se puede pedir a los CO. Hay
preocupacion por alcanzar el derecho a una jubilacion digna, atendiendo a que
muchas personas con DI cuando acaban la etapa laboral no tienen un recurso que
reconozca los derechos de los que disfrutan el resto de trabajadores. Una
alternativa podria ser recibir otras prestaciones o mantener el puesto de trabajo si
la empresa que les contrata asume, como una responsabilidad propia, lo que
deberia corresponder al sistema de garantias social.

También se ha constatado la necesidad de estimular y potenciar una mayor
insercidon laboral en el trabajo ordinario para aquellas personas que mantienen su
capacidad de trabajo.

e En los Centros ocupacionales:
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El proceso de envejecimiento genera necesidades de adaptacioén
continuadas que plantean la oportunidad de una redefinicion de estos
servicios. El personal de los centros ocupacionales no esta preparado para llevar a
cabo la labor que actualmente ejercen los Centros de Dia psicogeriatricos (por
ejemplo, éstos no estan dotados de servicios de fisioterapia). Faltan servicios de
transicion del mundo laboral hacia una actividad satisfactoria compatible antes de
la edad de jubilacién, capaces de atender las necesidades de las personas que no
pueden continuar en los CET pero si mantenerse en un entorno laboral
(remunerado) y potenciador de las capacidades conservadas. La solucion podria ser
un replanteamiento de las funciones de los centros ocupacionales diferenciando
entre diferentes ambitos dentro de un mismo centro o en centros independientes
para que se produjera un ajuste entre las necesidades de los usuarios y la
preparacion de los profesionales:

1. Unidad Ocupacional Laboral, que tenga por objetivo alcanzar el maximo de
destrezas manipulativas, habitos laborales, capacitacion y preparacién de las
personas, teniendo en cuenta los aspectos terapéuticos y promocionales.

2. Unidad Ocupacional Especial, que tenga por objetivo crear programas
ajustados a las necesidades individuales de las personas con discapacidad
intelectual en el entorno laboral, que ofrezcan ajuste personal a todos aquellos
gue, por su grado de minusvalia o por tener asociadas discapacidades fisicas,
sensorial o de comportamiento, tienen dificultades para integrarse plenamente
y necesitan adaptarse/ reducir el horario de actividad laboral.

3. Unidad ocupacional de envejecimiento prematuro que tenga por objetivos:

- El mantenimiento funcional (higiene, manutencién, apoyo en los
desplazamientos).

- El mantenimiento de habilidades para funcionar con autonomia en la
comunidad.

- El mantenimiento de habilidades de comunicacién y relaciones
interpersonales.

- La estimulacién cognitiva y motora.

- La estimulacién multisensorial y reminiscencias.

- La estimulacion de las destrezas manipulativas para mantenerse en activo.

- La realizacion de actividades ajustadas a los ritmos, rutinas y otras
necesidades relacionadas con la edad.

e En los ambitos de ocio, y actividades educativa

Es necesario ofrecer actividades sociales suficientes y variadas, ajustadas a la edad,
y que permitan elegir de acuerdo con las preferencias, asi como optimizar la
accesibilidad a todas estas actividades.

Disfrutar del tiempo libre y del ocio es una de las actividades mas gratificantes para
las personas y un buen indicador de la calidad de un servicio. La persona con DI
tiene dificultades motrices y cognitivas para organizarse y, segun el nivel de
discapacidad, también para disfrutar. Fomentar el ocio tendrd como beneficios:
aumentar el repertorio de conductas adaptativas, fomentar la socializacion,
potenciar la integracion en actividades normalizadoras, proporcionar diversion vy
distraccion y aumentar la calidad de vida.

Los diferentes recursos a los cuales se podria acceder serian:

1. Los centros de ocio (de escuelas o centros especificos de trabajo, centros o
entidades sdlo de ocio y asociaciones de padres y entidades deportivas).
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2. Ofertas desde los propios servicios, desde el mundo asociativo y voluntariado,
ademas de otras iniciativas institucionales y publicas (viajes del Imserso,
programas municipales...).

3. Utilizacién por parte de las personas con DI de la red de equipamientos de ocio
pensados para personas mayores, el acceso a los cuales no siempre esta
garantizado ni facilitado (casas, grupos de ocio...).

Aparte del ocio y el tiempo libre se han de incluir actividades culturales,
educacionales, (formativas e informativas) y actividades de caracter deportivo
adaptadas a la edad de quienes lo deseen, ocio y tiempo libre

e En los Centros de Atencion Primaria

Segun datos del estudio SENECA esta poblacion esta necesitada de una mejor y
mas amplia atencién a nivel de salud, de seguimiento médico y de participacién en
programas preventivos y de promocion de estilos de vida saludable. Seria
necesario establecer protocolos que lo facilitaran ya que las personas con DI son
vulnerables y generalmente estan en desventaja en estos entornos médicos.

e En el ambito personal

Las necesidades no satisfechas de las personas con DI estan ampliamente
reconocidas en los documentos sobre los derechos humanos de las personas con
discapacidad. Entre otros destacamos los siguientes:

- Derecho a ser escuchadas en las necesidades significativas para ellas.

- Necesidad de relaciones interpersonales (amigos, pareja...), afectivas, sexuales
y sociales que potencien su autoestima y crecimiento personal, combatiendo la
soledad.

- Necesidad de recibir una aceptacion social plena.

- Necesidad de poder escoger entre mas de una opcién sobre déonde, cdmo y con
quién quiere vivir, para que puedan ejercer la autodeterminacion en funcion de
su estado global y preferencias.

- Derecho a ejercer el derecho de tomar decisiones sobre aspectos de la propia
vida de la manera mas similar posible a las personas sin DI.

Aunqgue los datos del estudio SENECA podrian explotarse con mas profundidad y
perfilar con mas detalle las propuestas, se recomienda tener en cuenta los
siguientes puntos para superar algunos de los problemas detectados que frenan el
desarrollo de la atencién a las personas mayores con DI leve y moderada (ver
cuadro siguiente)
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Propuestas de mejora de servicios para personas mayores con DI

% Que los servicios pertinentes estén preparados para:

= Atender la salud desatendida, los estilos de vida poco
favorables, incluyendo la promocion y la prevencién.

= Atender las enfermedades mentales, problemas de
conducta y procesos demenciales agravados por el
riesgo de padecerlos debido a la interacciéon compleja
entre factores bioldgicos, psicoldgicos, sociales vy
familiares asociados a la edad.

= Ofrecer atencion psicologica especializada.

= Ofrecer servicio de asesoramiento y diagndstico
neurologico.

= Controlar la prescripcion de antipsicoticos y
contenciones fisicas como forma de contencién de
conductas diversas.

’0

» Promover prejubilaciones sin perjuicio econdémico para
aquellos trabajadores del CET que a partir de los 50 afios no
pueden mantener un nivel productivo y que no deben ser
incluidos a un STO (Servicio de Terapia Ocupacional).

» Ampliar las ofertas laborales de ocio y tiempo libre.

Revisar las funciones de los Centros Ocupacionales en

relacion a las necesidades planteadas para los mayores.

< Adecuar los centros de dia de la red genérica para hacerlos

asequibles a las personas mayores con DI.

D3

X3

%

% Ofrecer formacion en DI, DI-trastorno mental vy
demencias y otros aspectos geriatricos dirigida al personal
de atencion directa y otros cuidadores formales e informales,
profesionales (psiquiatras, médicos generalistas, geriatras,
psicélogos clinicos etc).

< Fomentar el disefio y adaptacion de instrumentos
estandarizados para la evaluacion, descripcion, clasificacion y
comparacion de servicios.

% Evitar la derivacion sistematica de personas con DI leve y
mnadarada a lac reaecidenciac de nrafiindnce: nn ec 11InA
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SERVICIOS NECESARIOS

Servicios para PDI ligera y moderada (en desarrollo= negro; propuestos =color)

- Programa de apoyo a la autonomia en el hogar

- Hogares residencias / pisos tutelados (estandar) \

* Hogares residencias /pisos tutelados con auxiliar para PDI MAYORES Domicilio propio

* Hogares residencias /pisos tutelados de nueva creacion para PDI MAYORES

* Residencias genéricas con modulos adaptados para PDI MAYORES Mayor cobertura en la atencion

al domicilio familiar
* Residencias de nueva creaciéon para PDI ligeros y moderados MAYORES

- CET » Mayor insercion en la empresa ordinaria
* Servicios dM

- SOI

- STO Otros

* STO adaptados a la funcion de centro de dia para PDI MAYORES

* Centros de dia genéricos con modulos adaptados para PDI MAYORES

* Centros de dia de nueva creacién para PDI moderados y ligeros MAYORES
* Ocio y tiempo libre (ampliacidén y diversificacion)

- Servicio de tutela

Servicios para PDI severos y profundos

- Residencias para graves y profundos con enfermedad mental
- Centros de dia para profundos: CAE

- Ocio y tiempo libre
- Servicio de tutela

- Acceso a los centros de salud de Atencion Primaria
- Implementacion de los SESM-DI y UHE-DI en todo el territorio
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SERVICIOS ESPECIFICOS PARA PERSONAS MAYORES CON DI

SERVICIOS GERIATRICOS GENERICOS

(ligeros y moderados)

PUNTOS FUERTES

PUNTOS DEBILES

PUNTOS FUERTES

PUNTOS DEBILES

RESIDENCIAS
GERIATRICAS
GENERICAS
Existentes en la red
basica de mayores

L] Mejor atencion sanitaria
= Capacidad para
proporcionar un conjunto
mas amplio de servicios

" Rentabilidad
econdmica al utilizar el
personal de la institucion

= Dificultades de adaptacion a
las necesidades de las PDI

. Falta de preparacion del
personal

L] Falta de experiencia y/o de
habilidades para tratarlos

L] Dificultades de relacion entre
usuarios

RESIDENCIAS
ESPECIFICAS
PARA PERSONAS
MAYORES CON DI
De nueva creacion

=  Mayor preparacion para
atender a PDI con demencia
(Menolascino y cols 1986;
Fraser y Nolan 1994)

=  Segregacién

. Coste

] Dificultades
para la transicion a
servicios
comunitarios
(Newman y
Emerson, 1991)

HOGARES-
RESIDENCIA DE 24
H PARA PERSONAS
MAYORES
Existentes en la red
basica de mayores

= Integracion en el tejido
social

=  Similitud con hogar
familiar (mayor intimidad)
L] Potenciadores de la
autonomia

L] Dificultades de adaptacion a
las necesidades de las PDI

=  Falta de preparacion del
personal

= Dificultades de relacion entre
usuarios

L] Riesgo de que la persona
afectada sea marginada tanto por
los servicios sociales como por los
servicios de salud mental (por el
hecho de no estar coordinados con
la red sanitaria).

HOGARES-
RESIDENCIA

DE 24H PARA
MAYORES CON DI
De nueva creacién

= Integracion en el tejido

social

. Similitud con hogar

familiar (mayor intimidad)

e Potenciadores de la
autonomia

HOGAR CON APOYO
mas AUXILIAR PARA
ATENCION DIURNA
Adaptacién de las
viviendas tuteladas
estandar incorporando
la figura de un auxiliar
que proporcione apoyo
cuando las personas
deban quedarse en la
vivienda en horario
laboral
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CENTROS DE DiA
GENERICOS
Existentes en la red
basica de mayores

=  Favorece la inclusion
. Menores gastos

= Dificultades de adaptacion a
las necesidades de las PDI

=  Falta de preparacion del
personal

= Dificultades de relacion entre
usuarios

CENTROS DE DIA
ESPECIFICOS

PARA MAYORES CON
DI

De nueva creacién

Segregacion
Gasto

REDEFINICION DE
LOS CENTROS
OCUPACIONALES
(STO)

APOYO DOMICILIAR
GENERICO

= Permite mantener la
residencia habitual y por
tanto el arraigo

= Mantenimiento de los
vinculos familiares y
sociales

=  Reduccion del gasto

= Falta de formacion

APOYO DOMICILIAR
CON PERSONAL
PREPARADO

. Mejor preparacion del
personal

PROGRAMA DE
APOYO A LA
AUTONOMIA EN EL
PROPIO HOGAR

PROGRAMA DE
APOYO A LA
AUTONOMIA EN EL
PROPIO HOGAR

SERVICIOS DE DIA: ocio adaptado a la edad laboral/ocupacional

PROGRAMAS DE
OCIO GENERICOS

= Dificultades de adaptacion a
las necesidades de las PDI

=  Falta de preparacion del
personal

PROGRAMAS DE
OCIO PARA PDI
ADECUADOS A LA
EDAD

De nueva creacién

SERVICIOS
LABORALES-
OCUPACIONALES

CET

CENTROS
TRANSICION de CET
a STO

De nueva creacién
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5

Escenarios de necesidades
de servicios. 2013 y 2018
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5. Escenarios de necesidades de servicios'. 2013y
2018

La estimacion de necesidades para 2013 y 2018 se basa en la informacién recogida
sobre la evolucién de la poblacién mayor con DI a nivel demografico y en un
analisis de la distribucion residencial actual.

Se han seguido los siguientes pasos:

- Paso 1: Identificacion del nimero de personas con DI de 40 afios o mas en
Catalufia en 2008.

- Paso 2: Prevision de la poblaciéon mayor con DI en 2013 y 2018.

- Paso 3: Identificaciéon de la estructura residencial de las personas mayores con
DI en 2008 (cuantos viven en residencias, en hogares-residencia y en el
domicilio familiar) para estimar posteriormente las necesidades residenciales en
un futuro proximo.

- Paso 4: Resultados: tendencias y futuros escenarios de necesidades.

- Paso 5: Previsiones.

Paso 1. Identificacion del nimero de personas con DI de 40 afios 0 mas en
Cataluiia en 2008

No existe un consenso sobre cual es el umbral inferior del envejecimiento en las
personas con DI. El criterio legal de la jubilacion a los 65 afios no es equivalente al
envejecimiento bioldgico. La Organizacion Internacional del Trabajo lo fijé en 45
afios (Janicki, 1998). Por otra parte, la Liga Internacional en favor de las Personas
con Deficiencia Mental (ILSMH) también considera que, desde el punto de vista de
la planificacion de servicios, se ha de proporcionar atencion a partir de esta edad. A
pesar de que la Asociacion Americana sobre Retraso Mental (AAMR) considera que
la edad minima a partir de la cual se puede hablar de envejecimiento en las
personas con DI son los 50 afos, hemos acordado la edad de 40 como listén a
partir del cual estudiar el envejecimiento. Otra razén fundamental es la inclusién en
el estudio de personas adultas con sindrome de Down, el envejecimiento de las
cuales suele ser prematuro. Por otra parte, a partir de los 40 afios hemos
observado que las personas con DI tienen necesidades de ajustes de ritmos y
actividades a causa de la edad.

Segun los datos mas actuales (julio 2008), la DI afecta a 41.513 personas, al
0.58% de la poblacion total y al 10,37% de toda la poblacién discapacitada (fisicos,
sensoriales, enfermos mentales y discapacidad intelectual).

El 34,26% de estas personas tiene 40 afios 0 mas, porcentaje claramente inferior al
48.91% de los que tienen esta misma edad respecto al total de la poblacion
catalana en el ailo 2008. Este hecho se explica por la menor esperanza de vida de
esta poblacion.

Tabla 1. Poblaciéon con DI en Cataluifa (2008)

! La estimaciones sobre servicios de dia (laboral, ocupacional, educacién y ocio) no se han podido
elaborar por falta de datos.
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2008

EDADES POBLACION CON DI PORCENTAIJE
Menos 40 27.289 65.74%
40 afios y mas 14.224 34.26%
Total 41.513 100%
Distribucidn por grupos de edad

40-49 | 6.626 15.96%

50-59 | 3.939 9.49%

60 y mas | 3.659 8.81%

Fuente: Datos sobre discapacidad del Departamento de Accidén Social y Ciudadania

Tabla 2. Poblacién con DI en Cataluifia de 60 afios 0 mas (2008)

Mujeres Hombres Total
60-64 645 659 1.304
65-69 405 378 783
70-74 366 307 673
75-79 257 211 468
80-84 121 112 233
85-89 53 64 117
90-94 19 15 34
95-99 6 4 10
100 y mas 24 13 37
Total 1.896 1.763 3.659

Fuente: Datos sobre discapacidad del Departamento de Accidén Social y Ciudadania

En el siguiente mapa, correspondiente al afio 2008, se ha cartografiado la
distribucion de la poblacion mayor con DI. Como el nimero de efectivos es
proporcional a la poblacidon general, coinciden a grandes rasgos las comarcas mas
pobladas con las que tienen mas personas con DI. El mayor envejecimiento de
algunas comarcas no parece que tenga significacion territorial, ya que las mas
envejecidas son las que tienen menos poblacién. En las zonas mas deprimidas de
montafa y del interior es donde encontramos un nimero mas reducido de personas
envejecidas. Destaca la concentracién de poblacidn mayor en las comarcas con una
mayor densidad de poblacién:

e En la primera corona o cinturon metropolitano de Barcelona, desde el Llobregat
hasta el Tordera.

e En el valle del Llobregat.

e En el Gironés.

e En el Segria.

e En el area de Tarragona y Reus.
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Poblacion con DI mayor de 40 afios por comarcas. 2008

Alt Emporda

més de 2000
. 1001-2000
501-1000
301-500
101-300
menys de 100

Elaboracion propia a partir de los datos de discapacidad del
Departamento de Accién Social y Ciudadania

Paso 2. Prevision de la poblacion con DI de 40 aifios o mas. 2013 y 2018

Para elaborar la estimacion de la poblacién con DI en 2013 y 2018 hemos ajustado
las cohortes de personas mayores con DI de 2008 a las pérdidas debidas a la
mortalidad. Por tratarse de una proyeccién de poblacién adulta-mayor sélo se vera
incrementada por los grupos de edad inmediatamente inferiores a 40 afios que con
los 10 anos de la estimacion ird ampliando la base de la poblacion. Hemos tenido
en cuenta que el grupo estudiado es bastante estable ya que practicamente no
recibira efectivos por inmigracion.

Esta caracteristica permite un calculo bastante aproximado de las estimaciones a
partir de la estructura de edades del afio 2008. Para el calculo de los supervivientes
de cada grupo quinquenal se ha utilizado la probabilidad de morir correspondiente a
cada grupo quinquenal. A pesar de disponer de las tasas diferenciadas por género
se ha tomado el valor referido al total de la poblacién.

Tabla 3. Tasa de mortalidad de Catalufa. Probabilidad de morir por grupos de edad (2006)

30-34 35-39 40-44 45-49 50-54 55-59 60-64
2,5519 4,2447 6,7084 10,3572 17,6777 24,9362 | 35,8299
65-69 70-74 75-79 80-84 85-89 90-94
95 y mas
54,9914 8,76898 14,87335 25,81722 42,86453 66,11275 100

Fuente: Tabla de vida del Departamento de Salud. Afio 2006

Aplicando la tasa de mortalidad por edades a la cohorte correspondiente se ha
obtenido el niumero de defunciones durante los periodos considerados. Se ha
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aplicado la tasa de mortalidad de la poblacién catalana por grupos de edades del
2006 porque no se conoce la tasa de mortalidad de la poblacién con DI por grupos
de edad. Dado que tal vez sean mas elevadas que las del conjunto de la poblacidn,
podriamos considerar el resultado como una hipdtesis alta de crecimiento. Los
supervivientes de cada grupo corresponden a la diferencia (la poblacion del inicio
del periodo menos las defunciones).

Tabla 4. Supervivientes de cada grupo de edad a partir de las tasas de mortalidad

Poblacion Muertes Poblacion Muertes Poblacidn
inicial 2008 proyectada proyectada
2013 2018
> 94 47 17 27 10 83

90-94 34 7 104 21 195
85-89 117 13 219 24 426
80-84 233 14 453 27 640
75-79 468 15 661 21 672
70-74 673 12 685 13 1279
65-69 693 8 1294 15 1646
60-64 1 304 10 1658 12 2254
55-59 1 666 8 2265 11 2974
50-54 2273 8 2985 11 3622
45-49 2991 6 3630 8 4038
40-44 3 635 5 4044 6 4424
35-39 4 047 3 4428 4
30-34 4430 2

Tabla 5. Estimacion de la poblacion con DI de 40 afios y mas en 2013 y 2018

2008 2013 2018

60 y mas 3.659 5.101 7.195
50-59 3.939 5.250 6.596
40-49 6.626 7.674 8.462
Total 14.224 18.025 22.253

En nimeros absolutos el total aumenta, porque las generaciones mas jovenes (con
muchos efectivos) pasan a ampliar el grupo de los de 40 afios 0 mas.

La tasa de crecimiento anual del nUmero de personas con DI de = 40 afios es del
orden del 5.64%, mas del doble de la correspondiente al grupo de 40 afios o0 mas
de la poblacién catalana, que es del 2.53%?2; por tanto, el grupo de personas con
DI de = 40 afios crecera muy por encima del mismo grupo de la poblacién general.
Se hara mucho mas visible para que las cohortes de 40 y 50 sean mas numerosas
y, ademas, habrd mas personas de > 60.

En los siguientes mapas se ha cartografiado la distribucion comarcal de la poblacién
mayor con DI. El punto de partida de las proyecciones de la poblaciéon con DI de 40
anos o mas en Cataluna para los afios 2013 y 2018 son los datos sobre
discapacidad del afno 2008 del Departamento de Acciéon Social y Ciudadania. En

2 para calcular el crecimiento previsto del grupo de 40 afios de la poblacion general se han tomado los
datos para 2008 de IDESCAT (n=3 533 500) y el escenario alto de la proyeccién del afio 2015 (n=4 159
891). Para el afio 2018 no se ha podido hacer, porque para este periodo no se disponia de la estructura
de edades prevista.
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relacion a la situacién en 2008, se observa el mantenimiento de las tendencias
generales y la acentuacion de algunos rasgos especificos:

La consolidacion del drea metropolitana de Barcelona.

La definicion de la segunda corona (Selva, Osona, Bages y Anoia).
El crecimiento del Gironés y el Pla de I'Estany.

La consolidacion del Segria y del area de Tarragona-Reus.

Estimacion de la distribucién de la poblaciéon con DI de 40 afios 0 mas por comarcas

1

7 danya
L Atempords At Emporda
mde | | A
Festany ~N ue

N

2013 2018

El crecimiento de todo el periodo 2008-2018 es de un 56.45%, pero no es
uniforme. En los préoximos 5 afios seria del 26.7%, mientras que para el periodo
2013-18 seria ligeramente inferior (23.5%).

Tabla 6. Crecimientos estimados de los grupos de edad durante el periodo 2008-2018

2008-2013 2013-2018 2008-2018
60 y més 39.4% 41% 96.64%
50-59 33.3% 25.6% 67.45%
40-49 10.6% 10.3% 27.71%
Total 26.7% 23.5% 56.45%

Se observan variaciones significativas en los incrementos por grupos de edad:

e Durante el periodo 2008-13, el grupo de 60 y mas anos es el que mas crece (un
39.4%) mientras que el grupo de 50-59 afios lo hace en un 33.3%.

e Durante el periodo 2013-18, el grupo de 60 y mas afios también es el que crece
mas (41%), mientras que se habria frenado el crecimiento del grupo de edad de
50-59 (25.6%).

e En los dos periodos, el grupo de 40-49 es el que registra los crecimientos
inferiores.
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Paso 3. Identificacion de la estructura residencial en 2008, para estimar
las necesidades residenciales en un futuro préximo

Para obtener una estimacidon de las necesidades residenciales de los dos escenarios
considerados (2013 y 2018), se han tenido en cuenta las siguientes posibilidades:

-Aproximacién A:

Se toma como referencia la estructura residencial de la base de datos del ICASS
(julio 2008) para personas con DI de 40 afios o mas ingresadas en servicios
residenciales. Es decir, se refiere no al total de esta poblacién, sino a la que
actualmente hace uso de una plaza o servicio. Dado que las personas con DI que
viven en el domicilio familiar no constan en esta base de datos, su nimero se ha
calculado restando del total de la poblacién con DI la que actualmente hace uso de
un servicio (ver tabla 7).

-Aproximacion B:
Toma como referencia la estructura residencial que proporciona la muestra
SENECA. (Ver tabla 8 y en el Informe General Cap. 6, Lugar de residencia)

-Aproximacion C:
Dada la disparidad de resultados entre las dos aproximaciones anteriores, se ha
anadido una tercera propuesta mas ajustada a la realidad (ver tabla 9).

Tabla 7. Aproximacion A (los datos sobre el domicilio familiar se han calculado restando del total de
PDI a las que reciben asistencia) 3

> = 40 afos Domicilio Domicilio | Hogar- Residencia
Familiar Propio Residencia

Estructura residencial 80.5% - 9.4% 10.1%

Fuente: Datos discapacidad ICASS

Tabla 8. Aproximacion B (refleja la situacidon concreta de la muestra SENECA, con un elevado
porcentaje de personas que estdn en CET y STO y viven en pisos tutelados)

> = 40 afos Otros Domicilio Domicilio | Hogar - Residencia
Familiar Propio Residencia

Estructura residencial 4.6% 30.6% 2.8% 47% 15%

Fuente: Muestra poblacion

SENECA

Tabla 9. Aproximacion C (estimacion reajustada)

> =40 afos Domicilio Domicilio | Hogar- Residencia
Familiar Propio Residencia
Estructura propuesta 60% 2,8% 22,2% 15%

Dado que se quiere conocer en qué tipologias residenciales quedaria distribuida la
poblacion con DI de 40 afios o mas, en 2013 y 2018, si no se llevase a cabo
ninguna intervencion especifica, hemos calculado las variaciones que resultan en
funcién de la estructura residencial aplicada:

Tabla 10. Cambios en la estimacion del uso residencial segin los tres criterios

3 Si s6lo contamos los moderados (es decir, los que tienen una calificaciéon del grado de minusvalia entre
33% Yy 49%), la distribucidn por viviendas es: domicilio familiar (99.28%), hogares-residencia (0.68%) y
domicilio propio (0.04%).
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2008

Aproximacion A

Aproximacion B

Aproximacion C

(ICASS) (SENECA) (reajustada)
Otros 654
Domicilio familiar 11.462 4.353 8.534 *
Domicilio propio - 398 398
Hogar-Residencia 1.332 6.685 3.158
Residencia 1.430 2.134 2.134
Totales 14.224 14.224 14.224

Paso 4. Resultados: tendencias y futuros escenarios de necesidades

Se ha efectuado el calculo de la distribucién residencial en Catalufa para 2013 y
aplicando los porcentajes de

2018, expresado en numeros absolutos,

aproximacion reajustada.

la

Tabla 11. Estimacion por tipologias residenciales de la poblaciéon con DI de 40 afios o mas.

Aproximacion C
(reajustada) 2008 2013 2018
Domicilio familiar 8.534 10.814 13.352
Domicilio propio 398 505 623
Hogares-residencia 3.158 4.002 4.940
Residencia 2.134 2.704 3.338
Total 14.224 18.025 22.253

Los porcentajes aplicados son 60%, 2.8%, 22.2% y 15% para el domicilio familiar, domicilio propio,

Hogares-residencia y residencia respectivamente).

En aumentos totales por cada tipo de residencia y por periodo obtenemos el
siguiente resultado:

e Un incremento de casi 4.818 personas que vivirian en el domicilio familiar (482

por afio).

e Un aumento de 225 personas que se acogerian al programa de autonomia en el
domicilio propio (mas de 20 al afio)
e Un incremento de 1.782 plazas en hogares-residencia durante el periodo 2008-
18 (178 anuales)
e Un incremento de 1.204 plazas residenciales a lo largo de 10 afios (120 anuales),

Tabla 12. Aumento distribuido por tipos de vivienda y periodos

2008-13 2013-18 2008-18
Domicilio familiar 2.280 2.538 4.818
Domicilio propio 107 118 225
Hogar-residencia 844 938 1.782
Residencia 570 634 1.204
Total 3.801 4.228 8.029
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Paso 5. Previsiones de servicios residenciales

Para cada opcion de residencial detallada, a continuacién seguimos la siguiente
estructura:

recordatorio de la tasa o estructura residencial aplicada para hacer la estimacion
cuantificacion de las necesidades futuras

prevision de servicios y / 0 apoyos necesarios

otros comentarios.

e Vivir en familia:

La necesidad de apoyar a las personas que eligen esta opcion representaria en
2013 un volumen de 10.814 personas, un incremento de 2.280 personas respecto a
2008 y, en 2018, habrian pasado a ser 13.352 (incremento de 2.538 respecto a
2013).

En consecuencia, se deberan hacer previsiones para garantizar una amplia oferta
de soportes para las personas afectadas y las familias que asumen la tarea de
cuidarlas:

- Servicios de atenciéon domiciliaria tipo SAD

- Ayudas en teleasistencia y nuevas tecnologias.

- Cuidadores profesionalizados con DI y demencias en fase inicial (el 1,5% del total
gue viven en el domicilio familiar, segun muestra SENECA)

- Servicios de respiro para acogidas de estancia limitada, que puedan liberar a los
familiares o tutores de sus tareas habituales de apoyo y supervision.

- Programas de apoyo y formacidon para cuidadores, de diferentes tipos, cuya
eficacia se evalle en términos de coste-eficiencia (incremento del bienestar del
cuidador)

- Compensaciones econdémicas de la Ley de Dependencia: garantizar que el
cuidador familiar reciba la compensacién econdmica que la Ley de la Dependencia
prevé para estos casos

A mas largo plazo, la tendencia a vivir en el domicilio familiar podria cambiar por la
concurrencia de diferentes factores: 1) imposibilidad de mantener el actual modelo
de apoyo informal (madres muy mayores, madres o padres solos, madres fragiles o
dependientes, y 2) tendencias europeas en relacion al ejercicio de los derechos de
las personas con DI a tomar decisiones sobre su futuro (Convencién Internacional
de los Derechos sobre las Personas con Discapacidad)

e Vivir en el domicilio propio con soporte

La estimacion del nimero de personas con DI de 40 afios o mas que podrian
mantener la opcion de vivir en el domicilio propio se ha calculado en base al 2,8%
del total de la poblacion con DI proyectada para el afio en cuestion. Las personas
necesitadas de este apoyo, en 2013, podrian cifrarse en 505 (incremento de 107
respecto a 2008) y, en 2018, en 623 (incremento de 118 respecto a 2013).
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Es una opcién minoritaria, ya que Unicamente pueden beneficiarse de ella aquellas
personas con capacidad para desarrollar las actividades habituales de la vida diaria,
pero que requieren un apoyo en la autogestion.

Serd necesario garantizar un programa de apoyos para los que opten por esta
opcion:

- Programa de apoyo a la autonomia en el propio hogar: Mediante este programa,
un equipo de profesionales (monitor, trabajador social, psicélogo...) ayuda a la
persona discapacitada a vivir de manera independiente en su casa, compensando
sus limitaciones.

Segun informacion de la Federacion Apps (programas en marcha para mejorar la
calidad de vida de las personas con DI y sus familias), cada vez son mas frecuentes
los casos detectados de personas con DI que viven independientes, solos o en
pareja, o incluso con familiares de avanzada edad, sin recibir apoyo institucional ni
familiar, y que presentan una serie de necesidades o carencias que no pueden
satisfacer por si mismas y que les impiden la alternativa de la normalizacion social.

e Vivir en hogares-residencia / viviendas tuteladas

La estimacion del nimero de personas con DI de 40 afios o mas que podrian
mantener la opcién de vivir en hogares residencia/ viviendas tuteladas se ha
calculado considerando que serian un 22,2% del total de la poblacion con DI
proyectada para el afio en cuestion.

Las necesidades de servicios de esta opcidon, en 2013, serian de 4.002 plazas
(incremento de 844 respecto a 2008) y, en 2018, de 4.940 (incremento de 938
respecto a 2013).

Podrian ofertarse:

- Hogares existentes adaptados con apoyo auxiliar para las horas que no hay nadie
para atender a personas que por razones de envejecimiento deben hacer horarios
adaptados o reduccion de jornada.

-Hogares-residencia de nueva creacidon para personas envejecidas con DI,
disefiados para dar respuesta a las diversas necesidades relacionadas con la edad,
siguiendo el modelo implantado en otros paises, con DI leve o moderada que no
presenta problemas mentales o de conducta asociados.

Esta demanda de hogares-residencia/ viviendas tuteladas aumentara en los
proximos anos, por tratarse de una opcidn que exige menos carga familiar, suele
estar bien integrada en el tejido social, es una medida cercana al espacio familiar y
ofrece mecanismos que facilitan la integracion comunitaria. También son mas
potenciadores de la autonomia personal que los entornos familiares.

e Vivir en residencia
La estimaciéon del niumero de personas con DI de 40 afios o mas que podrian

mantener la opcion de vivir en residencia se ha calculado considerando que podrian
ser un 15% del total de la poblacién con DI proyectada para el afo en cuestion.
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Las necesidades de plazas de residencia, en 2013, serian de 2.704 (incremento de
570 respecto a 2008) y, en 2018, de 3.338 (incremento de 634 respecto a 2013).

No existen residencias especificas para personas mayores con DI leve y moderada.

No es adecuado derivarse a las residencias especializadas donde se atiende a
personas mucho mas graves, como los DI profundos con situaciones complejas y
demencias muy avanzadas. Se propone que para poder practicar un envejecimiento
saludable, con actividades adecuadas a la edad y a las habilidades existentes, se
tenga en cuenta la posibilidad de ofertar dos tipologias de residencia:

-Residencias genéricas de personas mayores con modulos especificos, espacio
adecuado y personal formado en discapacidad intelectual.

-Residencias especificas, de nueva creacidn, para personas mayores con DI, para
cuando la integracidn en los servicios residenciales genéricos de mayores fracase.

Tanto en los hogares con apoyo como las residencias, se ha constatado Ia
necesidad de adecuar las ratios del personal de atencidon directa, dado que las
actuales son insuficientes para proporcionar un apoyo adecuado a las necesidades
derivadas del déficit cognitivo y de las alteraciones de conducta asociadas al
envejecimiento. (Ver, en la tabla 5 del capitulo 7, el alto porcentaje de personas
gue muestran deterioro y que estan viviendo en servicios con ratios diurnas de
personal de 1:6). También se ha constatado un aumento de la dependencia
derivada de la aparicién de deterioro cognitivo y funcional relacionado con la edad
(ver Resultados, Evaluacién de funcidn cognitiva).
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La formacion de los profesionales
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6. La formacion de los profesionales

Necesidad de planes formativos

El proceso que debe llevar a la inclusién social plena de las personas mayores con
discapacidad intelectual en los servicios geriatricos genéricos de la red requiere un
esfuerzo de preparacién (informacidon, formacion y sensibilizacién) previo o
paralelo. Por este motivo, en muchos estados de Europa, las propuestas de
desarrollo de modelos asistenciales mas comunitarios e integradores han ido
acompafadas de una oferta formativa enfocada en la misma direccion. En lugares
como Inglaterra, la formacién ha sido y es un objetivo prioritario desde hace
muchos afios y tanto los psiquiatras como los psicdlogos y el personal de
enfermeria reciben formacion especializada y continuada (Day y Jancar, 1991).

Que la eficacia y calidad de los servicios estd estrechamente relacionada con la
disponibilidad de profesionales suficientemente capacitados y con experiencia a
todos los niveles, es una idea compartida por la mayoria de profesionales y
usuarios; ahora bien, la dedicacion e inversidn en aspectos formativos varia
enormemente de un estado a otro y esta estrechamente ligada al diferente grado
de desarrollo de los servicios para atender las necesidades de esta poblacién. Por
ello, se ha puesto énfasis en la necesidad de elaborar planes de formacion para
diferentes profesionales, que garanticen su "complicidad" en la consecucion de los
objetivos. La adquisicion de capacidades, entrenamiento y experiencia debe
contemplar no soélo la formacién y supervisidon, asi como técnicas de evaluacion e
intervencion, sino también el reconocimiento de las propias actitudes y creencias
sobre el trabajo en el campo de la discapacidad intelectual (Worchel y Cooper,
1983).

La falta de recursos sociales destinados a las personas con discapacidad leve y
moderada que envejecen se repite cuando analizamos la disponibilidad de
formacién sobre el tema. En Cataluia, un estudiante de cualquier disciplina de las
ciencias de salud y psicologicas no puede adquirir un conocimiento integral del
problema; puede acabar su formacion de pregrado sin haber tenido un contacto
minimo con estas personas. Esta ausencia de formacién puede ser una de las
principales barreras para el desarrollo de una red de atencién adecuada, ya sea
genérica o especializada. (Parmenter, 1988; Zarfas, 1988; Day, 1992; MHMR,
1993).

Estrategias formativas

Es evidente que la eficacia de las estrategias de intervencion en la atencion a las
personas con discapacidad intelectual en proceso de envejecimiento (tengan o no
alteraciones mentales y/o conductuales afiadidas), no s6lo depende de la capacidad
de los equipos técnicos para elaborar y comunicar con claridad los planes al resto
de profesionales (Morgan, 1990; Shaddock y cols, 1986), sino también, y sobre
todo, de la capacidad, formaciéon y motivacion de los profesionales que tienen la
responsabilidad directa de llevarlos a cabo (Aylward, Schloss, Alper y Green, 1995),
asi como de la coordinacién entre todos ellos.

Una estrategia adecuada para reducir las desigualdades en materia social y de
salud en las personas con DI que envejecen, por lo menos las documentadas en el
estudio SENECA, es continuar la oferta formativa iniciada en la red de servicios de
la Generalitat con atencion especifica a las personas con enfermedad mental vy
trastornos de conducta, que se puso en marcha en el momento de creacién de los
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SESM-DI y las UHEDI, y ampliarla a las necesidades de la poblacidon que envejece,
teniendo en cuenta los siguientes aspectos:

1. En relaciéon con la magnitud del problema de la enfermedad mental en edades
avanzadas, y, para no discriminar a esta parte de la poblacion mayor con DI, todos
los profesionales de la salud y la atencién social deben tener formaciéon en este
campo, asi como en técnicas de comunicacion y sistemas de evaluacion. La
formacion también deberia estar disponible para el personal de atencion primaria y
los psiquiatras que no se han especializado en la atencién a personas mayores ni en
DI.

2. Es necesario ofrecer dos formatos de cursos, uno general con contenidos
relacionados con los conceptos de la DI, envejecimiento, salud, estilos de vida con
énfasis en las actitudes y valores de los profesionales, y otro especifico relacionado
con salud mental, problemas de conducta y demencias, mas orientado a la
intervencion. Ambos deben incluir partes del otro, ya que la formacion realizada
hasta ahora en Cataluia dirigida al personal de la red de trastornos mentales y de
DI recomienda la necesidad de diferenciarlos.

3. Hacer un planteamiento teodrico que se complemente obligatoriamente con
practicas, con la finalidad de que sea aplicable al trabajo diario.

4. Introducir la perspectiva aportada por la revisién global de las titulaciones
universitarias que implica la convergencia hacia el Espacio Europeo de Educacion
Superior, en el marco del proceso de Bolonia.

5. Como consecuencia del punto anterior, la formacion debe ir dirigida a ampliar
conocimientos, habilidades y competencias (lo que cada receptor de la formacién
sera capaz de hacer al final del curso o programa), y acreditar lo aprendido para
que sea posible el intercambio laboral con otros estados europeos.

6. Ampliar la oferta formativa de manera que abarque todas las areas de la
atencién a las personas que envejecen con una DI, especialmente las referidas al
apoyo psicolégico, actividades sociales e intervencién en las enfermedades
psiquiatricas, demencias y comportamientos alterados, asi como las referidas a la
prevencidon y otras areas en las que se han detectado carencias en los programas
ofertados.

7. Formacion dirigida a diferentes grupos diana:

e A medida para diferentes servicios

¢ A familias y cuidadores

e Al personal de atencidon directa que quiera trabajar en este campo v,
especialmente, al personal de atencidn directa de los servicios geriatricos genéricos
de la red, a los que las personas con DI de mas de 65 afios tienen acceso por
normativa legal.

e A profesionales que puedan haber adquirido anteriormente un nivel basico en
estos campos como, por ejemplo, formacion a psiquiatras.

8. Formacioén a diferentes niveles:

¢ Cuidadores informales y familiares

¢ Personal de atencidn directa

e Estudiantes universitarios (pregrado) de psicologia y medicina, enfermeria,
asistentes sociales, etc. incluyendo créditos, asignaturas optativas relacionadas con
la DI y el envejecimiento
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¢ A través del MIR, PIR y FIR
e A través de masters y posgrados que se puedan hacer en Catalufia, como el de
Salamanca o Valencia, por ejemplo.

9. Seria importante una revision del plan de estudios de la titulacion de medicina
general y de las especialidades de psiquiatria y psicologia para incluir posibles
itinerarios formativos sobre "aspectos gerontoldgicos de la discapacidad
intelectual”.

10. Fomento del trabajo en equipo y del intercambio de experiencias (que la misma
formacion se convierta en una plataforma para el establecimiento de lazos y
colaboracién con diferentes sociedades psiquiatricas como la SEP, la SEPB y la AEN,
entre otros, contactos y/ o conocimientos de las experiencias sobre envejecimiento
de personas con discapacidad intelectual, intercambio de estudiantes y profesores
de diversos estados de Europa en cuanto a modelos de programas, evaluacion,
etc.)

11. Seguimiento y coordinacién: Los SESM-DI podrian hacer un seguimiento de las
necesidades del colectivo. Hasta ahora se ha desarrollado una linea en la
planificacion de la formacién considerada éptima. Recomendamos un analisis
sistematizado de la demanda real.
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Recomendaciones

71



7. Recomendaciones

En las ultimas décadas, el concepto de calidad de vida se ha convertido en el
principal criterio para organizar servicios, identificar sus problemas y evaluar su
funcionamiento. Las recomendaciones propuestas estan estructuradas siguiendo el
modelo de dimensiones de la calidad de vida de Schaloc y el modelo de
envejecimiento ecolégico para personas mayores con DI de Hogg y Lambert.
Apuntan a posibles acciones en la linea de promover la calidad de vida y la eficacia
de los servicios para personas mayores con DI en diferentes ambitos: bienestar
emocional, relaciones interpersonales, bienestar material, desarrollo personal,
bienestar fisico y mental, inclusion social, derecho y servicios. También incorporan
las necesidades formativas y de investigacion. Han sido elaboradas a partir de los
resultados del estudio y de los problemas detectados en la practica diaria de los
centros que han colaborado en el mismo.

RECOMENDACIONES ACCIONES
BIENESTAR EMOCIONAL
m Determinar el curso y la trayectoria de los estilos de vida que = Hacer controles sanitarios
conducen a un envejecimiento saludable de las personas con DI. frecuentes.

m Llevar a cabo programas y
acciones de apoyo ante eventos
estresantes (transiciones y
cambios de entorno y trabajo,
muerte de familiares y amigos,
etc.).

m Llevar a cabo programas de
preparacion para la muerte.

m Garantizar que las personas
mayores con DI participen y
sean actores de sus propias
vidas, no solo espectadores.
RELACIONES INTERPERSONALES: interacciones, vinculaciéon a un grupo, vida familiar

m Trabajar con un modelo de envejecimiento ecoldgico para las m Elaborar el mapa de
personas mayores con DI, en el que intervengan la relaciéon con servicios para personas con DI
la familia, los apoyos comunitarios, el contexto social y los mayores y sus costes en todo
servicios que reciben de la sociedad. el territorio catalan.

m No separar a la emergente poblacidn mayor con DI del ambito mas amplio del envejecimiento.

m Asegurar que cuando por razones de edad u otras deben dejar el hogar familiar, puedan mantener los
vinculos familiares y la red de amigos.

BIENESTAR MATERIAL: ayuda econdmica, oportunidades de trabajo

m Garantizar que las personas mayores con DI no sean excluidas del sistema de Seguridad Social
disponible para los grupos sin discapacidades.

m Replantear el acceso al empleo y otras oportunidades durante el dia, desarrollando una gama mucho
mas amplia de modelos de servicios de dia.

m Incluir a las personas mayores con DI en los planes de pensiones disponibles para los grupos sin

discapacidades.
m Hacer evaluaciones individuales y planes de transicion para proporcionar apoyo a la persona para una
jubilacién plena. Estos planes deben incluir apoyos a las familias.

m Garantizar que todas las personas mayores con DI tengan acceso a las prestaciones de la Ley de
Dependencia.
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m Preparar para las prejubilaciones.

m La edad de la persona no debe
ser una razon para trasladarla a
otros servicios prelaborales con
personas de nivel intelectual mas
bajo.

m Los servicios laborales deberian
identificar proactivamente a
aquellas personas con DI que ven
disminuir su capacidad productiva
a consecuencia del
envejecimiento y avanzar la
prejubilacion con independencia
de su edad.

DESARROLLO PERSONAL: Legislacion sobre igualdad de oportunidades, planificacion centrada

en la persona, programas educativos, tecnologia aumentati
m Incluir a las personas mayores con DI en cualquier informe
sobre el envejecimiento de la poblacidn de los gobiernos y
administraciones.

m La Generalitat de Catalufia
debe garantizar que todos los
programas relacionados con el
envejecimiento de la poblacién
general incluyan al colectivo de
personas mayores con DI.

m Empezar a partir de los 40 afios la planificacion para satisfacer
las necesidades de envejecimiento de hombres y mujeres con
DI, y especialmente de las personas con sindrome de Down.

m Los servicios deben utilizar el
registro del ICASS para planificar
programas que den respuesta a
las necesidades de las personas
con DI mayores de 40 afios.

m Hacer visible el punto de vista de las personas mayores con DI
en los debates sobre necesidades de salud de esta poblacidn.
Las personas con DI deben tener la oportunidad de expresarse
(por ejemplo, en grupos de autogestion).

m Los servicios deben promover
la inclusidn y el debate de temas
relacionados con el
envejecimiento en los grupos de
autogestion.

m Promover cambios en la politica social de apoyo para
proporcionar tecnologias de asistencia que ayuden a las
personas adultas con DI a mantenerse mas auténomos.
Desarrollar estrategias que faciliten el acceso a las tecnologias
deseadas. La discapacidad intelectual no debe ser una razoén
para excluirlos.

m Ofrecer programas educativos sobre la prevencion de
enfermedades, el reconocimiento de los problemas de salud y el
mantenimiento de la salud dirigidos a las personas con DI. Se
deben utilizar materiales didacticos adecuados a esta poblacidn
para promover la autosuficiencia y la dignidad humana.

m Hacer extensivo el servicio de
teleasistencia a las personas
mayores con DI.

BIENESTAR FISICO Y MENTAL (persona): atencién sanitaria, alimentacién y nutricién, ocio y

tiempo libre, estado de salud ...

m El Departamento de Salud ha de
adaptar los materiales de
divulgacion que utiliza para la
poblacién en general, de modo que
sean comprensibles para las
personas con DI. Entre otros:

-La Gripe: vacunarse en su

centro de Salud

-Cuidate la vista

-Prevencién del glaucoma y otros

trastornos visuales

- ¢Ves lo que bebes?

-El alcohol: Programa beba

menos

- Vacunate td también

- Come mas y haz salud: Come

diariamente fruta y verdura para

prevenir el cancer
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m Desarrollar programas de educacidn sanitaria que compensen
los riesgos asociados con los malos habitos sanitarios, en
particular la nutricidon y los habitos alimentarios, el consumo de
alcohol y tabaco, la falta de ejercicio fisico y el riesgo de
enfermedades de transmisidn sexual.

m Todos los servicios deben incluir
entre sus actividades grupos
formativos dirigidos a las personas
con DI de mas 40 afios, sobre
estilos de vida que favorezcan el
envejecimiento saludable.

m Incluir la nutricién, la reduccion
del sedentarismo, habitos nocivos,
la higiene del sueno, la importancia
de las relaciones interpersonales y
sociales, el papel del aprendizaje y
el mantenimiento de las habilidades
cognitivas en los estilos de vida
saludable.

m Desarrollar programas de promocion de la salud dirigidos a la
prevencidon de enfermedades y al mantenimiento de la capacidad
funcional (por parte de los servicios de atencidén primaria).

m Desarrollar y aplicar a todas las
personas con DI mayores de 40
afos programas similares a los que
ya existen para personas con
sindrome de Down.

m Desarrollar protocolos de
asistencia sanitaria sobre trastornos
comunes aplicables a todos.

m Los Centros de Atencidn Primaria
deben incluir en sus programas de
atencién y promocion de la salud a
las personas con DI con
independencia de su edad.

m Los padres deben tomar
conciencia de la necesidad de incluir
a sus hijos en los programas de
seguimiento de la salud.

m Los servicios deben llevar a cabo
jornadas, seminarios o grupos de
trabajo dirigidos a padres
relacionados con los estilos de vida
saludable.

m Adaptar los tiempos de atencién y
la priorizacion de las personas con
DI en caso de espera.

m Asegurar el acceso de las personas mayores con DI a Centros
de Atencidn Primaria y especializados que incluyan promocion
sanitaria y servicios de apoyo, y que les garanticen la mejor
calidad de vida posible a medida que se van haciendo mayores.

m Crear protocolos dirigidos a los profesionales de atencion
primaria y a los profesionales de los servicios para poblaciones
especiales con necesidades de salud elevadas.

- Sindrome de Down

- Sindrome X fragil

- Sindrome de Prader-Willi

- Sindrome de Williams
-Otros sindromes minoritarios

m Incluir aspectos relacionados con el envejecimiento y la DI en los

planes de estudios de profesionales

de asistencia sanitaria primaria: médicos, terapeutas, enfermeras y asistentes sociales.

m Mejorar la capacidad de los profesionales de la red
especializada en personas con DI (enfermeras, psiquiatras,
psicologos y trabajadores sociales) para afrontar los problemas
sanitarios de las personas mayores con DI, no sélo los relativos a
la salud mental.

m Realizar cursos de formacion
para que los profesionales de los
servicios especializados (SESM-
DI, UHEDI) puedan profundizar
en el conocimiento y diagndstico
de los trastornos que acompafian
al envejecimiento, sobre todo la
demencia en el sindrome de
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Down.

m Hacer una vigilancia sanitaria mental y fisica de las personas
con DI a partir de los 50 afios y en especial a las personas con
sindrome de Down a partir de los 40 afos, teniendo en cuenta la
probabilidad del envejecimiento prematuro.

m Revisar la extension de los
servicios de odontologos,
poddlogos y déficit sensorial.

m Los servicios y las familias
deben garantizar que, como
minimo una vez al afio, las
personas con DI se hagan:

- Una revision bucal y
oftalmoldgica.

- Analitica general, especialmente
para detectar problemas de
tiroides y colesterol.

- Exploracion ginecolégica a
mujeres.

- Tacto rectal en hombres.

m Hacer evaluaciones adecuadas
para prever estados secundarios
como la hipertensidn, diabetes e
infecciones urinarias en personas
con dificultades para expresar
sus problemas de salud.

m Los servicios que atienden a
personas con DI mayores de 40
afios deben elaborar un registro
para controlar las variaciones de
los principales datos biomédicos
(peso, TA, tiroides, etc.).

m Identificar los factores que contribuyen a la obesidad y mala
nutricion, incluyendo el estatus nutricional, medicacion utilizada y
actividad fisica para personas con condiciones y sindromes
diferentes.

m Los servicios deben elaborar
registros de las principales
constantes y notificar las sefiales
de alerta a los servicios de
Atencion Primaria
correspondientes.

m Los servicios deben elaborar
registros de la medicaciéon que
toman las personas y recibir
formacion sobre los principales
efectos secundarios que puedan
derivarse.

m Los servicios y las familias
deben garantizar que las
personas con DI mayores
participen en actividades
regulares relacionadas con el
deporte (Special Olympics o
similares).

m Evaluar el deterioro cognitivo, conductual y social que
acompana al envejecimiento o secundario a demencia.

En ningln caso la discapacidad intelectual debe ser una razon
para excluir a las personas que muestran deterioros de los
tratamientos al alcance de la poblacion general.

m Los servicios y las familias
deben garantizar que, como
minimo una vez al afio, se evalle
con escalas adecuadas (icap,
ABS-RC: 2, DMR) el nivel de
funcionamiento cognitivo,
conductual y social, sobre todo
de las personas con sindrome de
Down.

m Cuando se detecte pérdida en
alguna de estas areas han de
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ponerse en contacto con los
servicios especializados de la Red
de Salud Mental para iniciar el
estudio y el tratamiento

adecuados.
m Desarrollar modelos asistenciales mas eficaces con especial m Garantizar que las personas
atencion a las fases terminales. con DI y enfermedades en fases

terminales sean atendidas por los
servicios sociosanitarios como
cualquier otra persona.

m Desplegar la red de servicios sanitarios especificos para las m Tal como refleja el Plan de
personas con DI y con problemas de conducta y/o psiquiatricos. Salud Mental y Adicciones de la
Generalitat de Catalufia, en el
plazo de 2 afios la red
especializada en salud mental y
DI debera estar totalmente
desplegada.

m Asegurar servicios del SAD a
las personas mayores con DI que
viven en casa.

m Ofrecer servicios adecuados a domicilio para la atencién y la
asistencia sanitaria y apoyo a las actividades para la vida diaria.

m Mejorar la coordinacién de los servicios. m Conectar el seguimiento de los
servicios de Atencion Primaria
con unidades especializadas para
DI a través del Grupo de Estudio
y Derivacion desplegado en cada
demarcacion.

m Utilizar los registros del ICASS
o la informacién que tienen los
servicios para identificar
proactivamente y evaluar las
necesidades de apoyo que tienen
las familias con hijos con DI
mayores de 40 afos.

m Los servicios deben utilizar la
Escala de Intensidad de Soportes
para evaluar, como minimo una
vez al afio, los apoyos que
necesitan las personas con DI en
proceso de envejecimiento.

m Establecer programas continuos de educacion médica relacionados con dificultades de
comportamiento, utilizacién de medicacidn psicotrdpica y aspectos de sindromes especificos.

INCLUSION SOCIAL: legislacion sobre espacios reservados para personas con DI, entornos

normalizados integrados, apoyos en la comunidad, transporte, participacion activa en la
comunidad, oportunidades de acceso/participacion

m Desarrollar infraestructuras para un envejecimiento saludable dirigidas a las personas con DI,
facilitando su inclusion natural en los servicios genéricos, con el apoyo de una buena formacion por parte
de los profesionales.

m Asegurar el acceso a servicios diurnos con oportunidades de innovacion para las personas mayores con
DI que estan viviendo con sus familias o en pisos con apoyo, y en aquellos casos que debido a
comportamientos dificiles queden excluidos.

m Posibilitar que las personas con DI envejezcan donde viven. m La edad de la persona no
deberia ser una razon para
desarraigarla del lugar donde ha
vivido y de las relaciones que ha
tenido.
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m Adecuar el espacio interno de
las viviendas con la participacion
de la persona mayor

m Desarrollar suficientes opciones de vivienda para adultos m Cuando no sea posible la
mayores con DI (en el domicilio familiar, en el domicilio propio, inclusidn en los servicios
en pequefias viviendas comunitarias). genéricos, crear nuevas

infraestructuras de servicios de
dia y de noche especificos para
personas con DI leve y moderada
en proceso de envejecimiento.

m Aumentar las plazas en las
residencias, para reducir el
tiempo de espera y asegurar la
asistencia de todas las personas
que precisan apoyos
generalizados.

m Que la Generalitat y las administraciones locales promuevan las actuaciones necesarias, desde las
areas de gobierno correspondientes en politica de vivienda, para garantizar las medidas necesarias en
igualdad de oportunidades para que las personas mayores con DI puedan disfrutar mas tiempo de
hogares tutelados con independencia de la edad (actualmente por normativa, finalizan a los 65 afos),
con apoyos adecuados al proceso de envejecimiento, libre o no de enfermedad.

m Avanzar hacia el acceso a promociones publicas, ayudas especificas, reserva y cesidn de viviendas y
locales para disponer de mas y mejores hogares-residencia. Esta actuacion no compete sélo a los
servicios sociales sino también a otros departamentos de la Generalitat y de las administraciones locales
en materia de vivienda.

m Promover la independencia con mas apoyos, sea en m Utilizar la Escala de Intensidad

residencias o en su casa. de Apoyos para evaluar el tipo y
cantidad que necesitan.

m Finalizar el proceso de reforma psiquiatrica para las personas = Donde todavia existan,

con DI mayores que aun permanecen en instituciones sanitarias. transformar las unidades de larga

estancia hospitalaria de personas
con DI en servicios residenciales
siguiendo el modelo comunitario
segun indica el decreto de
acogida residencial.

m Identificar la disponibilidad y accesibilidad de las personas m Utilizar los registros de los
mayores con DI a los servicios de Atencion Domiciliaria a nivel ayuntamientos para identificar de
local (municipal). forma proactiva a las personas

con DI que tienen necesidad de
apoyo domiciliario cuando se
hacen mayores.

m Ajustar la ayuda domiciliaria y en la comunidad al nivel de la persona y a los cambios relacionados con
la edad.

m Preguntar a las personas con DI su punto de vista sobre los = Como minimo una vez al afio los
servicios que reciben. servicios tendrian que evaluar el
grado de satisfaccion de las
personas mayores con DI que los
utilizan. Utilizar el instrumento
CANDID.

m Asegurar que tanto los servicios de dia como los m Garantizar que se cumpla la
residenciales sean accesibles a las personas con DI mayores con | normativa sobre accesibilidad.
problemas de movilidad.

m Establecer politicas de soporte a las familias mas mayores m Utilizar los registros del ICASS o la
para permitir que el proceso de envejecimiento se realice con la informacién que tienen los servicios
mayor dignidad posible en el lugar habitual al que la persona para identificar proactivamente y
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esta vinculada.

evaluar las necesidades de soporte
que tienen las familias con hijos con
DI mayores de 40 afios.

m Consultar a los familiares y a las personas con DI sobre las pro

desarrollo de politicas.

puestas de servicios y sobre el

m Clarificar el impacto del envejecimiento sobre los cuidadores
familiares y desarrollar estrategias de soporte dirigidas a los
mismos.

m Evaluar como minimo una vez al
afio el grado de carga percibida en

las familias que tienen hijos con DI
de 40 afios 0 mas en casa.

m Hacer accesibles y priorizar los servicios de respiro a las
familias de hijos con DI mayores cuando los precisen.

m Los servicios tendrian que
garantizar que las familias
conocieran la existencia y
disponibilidad de los servicios de
respiro mas cercanos.

m Desarrollar programas formativos dirigidos a las familias.

m Los servicios tienen que organizar
cursos, jornadas o seminarios
dirigidos a las familias sobre
aspectos relacionados con el
envejecimiento de las personas con
DI.

m Ofrecer informacion sobre los servicios para personas con DI
mayores a las familias y cuidadores.

m Los servicios sociales de los
ayuntamientos tendrian que
garantizar a las familias el soporte
que precisen para planificar el futuro:
informacion sobre programas
residenciales, planes financieros y la
tutela para el hijo mayor a su cargo
con DI.

m Dar a conocer buenas practicas a familiares y profesionales
sobre la manera de tratar a las personas con DI y enfermedad
mental.

m Los servicios especializados en
salud mental y DI de la Red publica
tienen que ofrecer programas de
formacion e informacion dirigidos a
familiares y profesionales que
atienden a personas mayores con DI.

m Garantizar que las personas mayores con DI puedan utilizar el
transporte publico.

m Garantizar que todos los medios
de transporte cumplan la ley de
accesibilidad.

m Asegurar el acceso a la cultura y al ocio de las personas con DI como cualquier otro ciudadano, con los
soportes necesarios para superar los diferentes obstaculos que lo dificulten o impidan.

m Incluir a las personas mayores con DI en los programas
genéricos que ofrecen ocio y actividades para el tiempo libre.

m Los servicios y las familias tienen
que garantizar que todas las
personas mayores con DI puedan
disfrutar, de forma local, de la red y
de los programas desarrollados para
la poblacién general envejecida.

m Potenciar centros de ocio especializados, donde las personas
mayores con DI realicen actividades adecuadas a su nivel de
autonomia y a la edad, y que se planteen prioritariamente la
inclusion y la participacién social.

m Los servicios y las familias tienen
que garantizar que las personas que
no se integren bien en los programas
genéricos de ocio y tiempo libre no
sean excluidas, estimulando la
puesta en marcha de servicios
adaptados.

m Hacer realidad que la persona mayor con DI (o su familia, cuando ella no pueda) pueda ejercer el

derecho a escoger siempre que su estado se lo permita.
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m Establecer mecanismos de evaluacidn externa que permitan conocer qué servicios son adecuados y
cudles no, entre los soportes a las personas mayores con DI.

m Saber cuantas personas mayores con DI pueden estar excluidas de la red de servicios sociales y
encontrarse en situacién de riesgo.

m Mejorar los estandares y los procesos de calidad para conseguir que la financiacion publica de los
servicios sea adecuada y estable.

m Conseguir una mayor diversidad y adaptacion de los recursos y de los servicios para personas con DI
que envejecen. Todas las personas necesitan unos habitos, un ritmo y una ocupacion para desarrollarse.

m Garantizar que los servicios, genéricos o especificos, sean accesibles a las personas mayores con DI
en las diferentes realidades territoriales, con una especial atencidon a las zonas rurales.

DERECHOS: privacidad, valores personales, autodeterminacion, libertad personal, sentimiento

de la dignidad

m Adopcion de la convencidn de Montreal sobre la Discapacidad m El Departamento de Accidn Social
afirmando que las personas con DI, como el resto de seres y Ciudadania tendria que publicar y
humanos, tienen derechos basicos y libertades fundamentales divulgar los servicios de la red para
que estan consagrados en diversas convenciones, declaraciones, | personas con DI de la Declaracion de
normas y documentos internacionales. Montreal.
m Proporcionar informacién sobre el consentimiento informado m El Departamento de Salud tiene
para personas mayores con DI cuando tengan que someterse a que extender y adaptar el modelo de
un tratamiento o una prueba. consentimiento informado a las
personas con DI para que lo
comprendan bien.

m Respetar las necesidades culturales, étnicas y religiosas.

m Respetar el derecho a escoger donde y con quien vivir cuando envejecen.

m Derecho a decidir en caso de enfermedad terminal. m Los profesionales y servicios
tienen que informar adecuadamente
y utilizar los soportes adecuados
para garantizar este derecho.

m Las personas mayores con DI tienen derecho a involucrarse en la toma de decisiones.
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Con el patrocinio de: Con el apoyo de:

- Fundacién
‘. (]
_— § | Vocerone [l Generalitt )@ ‘inardi
AU de Catalunya W
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