Tema 17:Prevencion de la dependencia (programas, actiegjatc)

Titulo: Prevencion de la dependencia en la discapacidad

Autor: Francisco Manos i Balanzo

EAIl Consultoria



La llamada emergencia silenciosa (afrontamientia dependencia) aparece de lleno en
el &mbito de las personas con discapacidad intelegto con sindrome de Down. Hasta hace
algo mas de una década, hablar de envejecimientstencolectivo era una utopia, ya que
resultaba casi anecdotico encontrar a alguno ds elle superara los treinta afios.

Sin lugar a dudas, los avances cientificos hab&tosl Ultimo siglo han tenido como
consecuencia mas inmediata el incremento de laaszede vida de la poblacién en general
y, en particular, de las personas con discapadidatbctual, ya que éstas se han beneficiado
del mejor conocimiento de los sindromes y defigehorigen de la discapacidad, todo lo
cual ha hecho posible la prevencion y el tratamiem¢ patologias asociadas desde el
nacimiento.

Si bien esto es asi, el envejecimiento de la pabiaen general y, en particular de las
personas con discapacidad intelectual, es un femdmaiy novedoso y en cierta medida
inesperado. Se sabe muy poco y el conocimiento rggoese encuentra altamente
fragmentado. En este sentido, se aprecia la aasdaain planteamiento global que aborde la
panoramica general del proceso de envejecimiende ynodelos tedricos explicativos de
dicho proceso. Del mismo modo, la dispersion dditématura disponible, la mezcla de
colectivos estudiados, la utilizacién confusa deelaminologia empleada, aparecen como
problemas frecuentes al aproximarnos a esta teamatic

Junto a esta realidad emerge con fuerza en nuesisda necesidad de dar respuestas
eficaces y efectivas a los retos que nos plantéadiaiccion practica de los planteamientos
gue se recogen en la Ley 39/2006 de 14 de dicieddbRromocion de la Autonomia Personal
y Atencion a las Personas en Situacion de Depergjaasi como al Sistema de Autonomia y
Atencion a la Dependencia (S.A.A.D.)

Sin lugar a dudas, las personas con discapacidatedtual y, en particular con
Sindrome de Down, merecen una atencién especialldaspecificidad de las caracteristicas
y situaciones que se dan en este colectivo. Espdad que no debe conducirnos, bajo
ningun concepto, a una discriminacion positivaaaglicacion del SAAD, sino a hacer valer

los derechos que como ciudadanos les corresponden.



Por todo ello, Down Espafia, como federacién queitiagl a 76 instituciones de
personas con Sindrome de Down a nivel naciongbregunta por las que deben ser lineas
prioritarias de accién, con el fin de orientar aoeis y programas no solo a la prevencién de
la dependencia por envejecimiento, sino tambiéngsorsituaciones de dependencia que se
dan a lo largo del proceso vital todos los ambies actuacion —sanitario, educativo,
psicolégico, social, comunitario etc., a lo larg proceso vital.

El abordaje de la dependencia en personas conoBiedde Down y con DI conlleva
plantearnos las potencialidades, capacidades, gmdlticas, necesidades y recursos, desde
tres perspectivas diferentes plateadas desde:

» Lavivencia de la persona con discapacidad.
* Lavivencia de las familias y la red social.

* Lavivencia del entorno comunitario.

Desde la perspectiva de la persona con Sindrome Bewn (SdD)

Se hace imprescindible que las personas con sieddenDown puedan expresar cuales
son sus preocupaciones en relacion al envejecioeatla aparicion de la dependencia en su
vida.

Generalmente al preguntar a personas con sindreni@odn y con DI con niveles

medios de heteronomia que se hacen mayores podsrmoostrar algunas de las siguientes
preocupaciones:

» ¢De qué voy a vivir?

* ¢Con quién viviré? (¢ voy a vivir con mi familia?)

» ¢Ddnde voy a vivir? (¢ Podré seguir viviendo en &gsgPodré vivir en mi barrio?
e ¢ Quién me cuidara cuando esté enfermo/a?

* ¢Qué podré hacer en mitiempo libre y con quién?

* ¢Qué haré si me quedo sin amigos?



La mayor parte de preocupaciones de la persona Smid se hacen preguntas
relacionadas con el sentimiento de inseguridadyescOmo se veran afectadas las relaciones
en su vida real.

Dichas preocupaciones repercuten en la calidad ida de las personas con
discapacidad ya que repercuten en negativamenéspettos tan importantes como son la
calidad de vida emocional de la persona, asi cemel desarrollo personal a partir de la
interaccion social. Schalock &Verdugo nos planteaho indicadores de calidad de vida
entre los que el sentimiento de seguridad y lacr@h interpersonal juegan un papel
importante, en la definicion de un proyecto de yadapio.

Segun Aguado et. al (200l necesidades percibidas, especialmente lasivatat la
calidad de vida, por la poblacién discapacitadaatiad. Se traducen en preocupaciones por
la falta de salud, la falta de recursos econdmidasjependencia, la necesidad de ayuda a
domicilio, el no poder salvar barreras arquitectéas y las limitaciones personales: (veamos
el cuadro que lo ilustrar)

Iabla 4
Frecuencias v porcentajes (de respuestas v de casos) de las preocupaciones v
nacesidades percibidas mas frecuentemente sefialadas

N %% resp % casos
Salud 04 157 332
Falta de recursos economicos 63 106 223
Dependencia 40 6.7 14.1
Avuda a domicilio 40 6.7 14.1
Barreras arquitectonicas 35 55 12.4
Limitaciones personales 34 5.7 12.0

Fuente Psicothema 2004. Vol. 16, n° 2, pp. 261I36N 0214 - 9915 CODEN PSOTEG

! Antonio-Leén Aguado Diaz y Maria Angeles Alcedo Rgdez (2004) Necesidades percibidas en el prabeso
envejecimiento de las personas con discapacidad



Desde la perspectiva de la familia

La familia, con su enorme potencial afectivo, adem@ procurar ayuda, es asimismo
unidad de tratamiento, y por lo tanto, necesitaaestra ayuda y soporte emocional ya que
ante la dependencia muchas veces se siente déadagamocionalmente rota, con un sinfin
de necesidades a las que no puede dar respuestaprablemas de interrelacion y
comunicacion debe recibir el apoyo adecuado paraedauestas efectivas a las necesidades
de la persona con SdD. A menudo la familia ha hecteonegacion de la dependencia, como
algo que es muy lejano. La familia vive la situacaxtual resolviendo los problemas de la
vida diaria sin ver el futuro y las problematicage este conllevaYa me ocuparé cuando
llegue el problema de la dependericia

Uno de los problemas que aparece en esta reakdquaecla familia también envejece y
en su proceso va perdiendo las capacidades de &poiala persona con SdD, hecho por el
gue nos encontramos con la aparicion de situacideesmnsancio en la familia que llevan a
situaciones de claudicacion.

Debemos preguntarnos por las problematicas y rismiss que la familia expresa, no
ante la persona con SdD, pero si ante otras peystEnsu entorno.

¢, Quien se hara cargo si yo no estoy?

¢, Quién se hara cargo si yo no puedo?

¢, Cobmo abordaremos el coste?

¢, Qué enfermedades pueden aparecer colateralesSda?

¢, Qué recursos tengo a mi alcance para dar respuestéas necesidades que vayan

apareciendo?

Aparicion de la Claudicacion

Ante estas situaciones aparece la claudicapiérse da tanto en la persona con SdD
como en el entorno familiar
Concepto de claudicacion

La claudicacion debe ser entendida como la incdpdcde ofrecer una respuesta
adecuada a las necesidades de la persona con S@Dn&apacidad se refleja en las grandes
dificultades que la familia o la propia persona d@tapacidad encuentra para mantener una

comunicacion positiva con la situacién actual.



Podriamos definir la claudicacién como:

La incapacidad de mantener una comunicacion pasiton el paciente para ofreger

respuestas adecuadas a las necesidades del mismo.

La incapacidad de responder lleva a estados arsrpgsimistas y genera situaciones de
afrontamiento desde la inseguridad que dificultarlaafamilia el hecho de plantear
intervenciones efectivas.

Cuando se dan situaciones de claudicacion en lositamientos de la cronicidad,
aparecen esas situaciones, esas escenas temidagjaa actuamos mas se realiza mas con el
corazén que con la mente, nuestros mecanismosed®a ae desdibujan y, a menudo, se
desencadenan aquellas situaciones que producén gstgotamiento.

Claudicacion emocional:

Se da cuando el familiar se siente incapaz de sapseis sentimientos de sufrimiento y
de dolor. La ansiedad que puede generar la enfaandel paciente afecta los sentimientos
de la familia generando olvidos, bloqueos, sentioie de culpabilidad ante las situaciones
gue vive.

Claudicacion orgéanica o funcional:

Ocurre cuando la claudicacién afecta el funcionatnieorganizativo de la vida
cotidiana de la persona que cuida: el orden seuttkscla enfermedad afecta a la
funcionalidad. La persona rehlye algunas respolicadiés propias de su entorno.
Claudicacion social:

Esta se da cuando el afrontamiento de la enfermgeiadra que el familiar rehlya a
mantener su vida social. El cuidador rehlye todsdizecion social propia, pierde los
contactos que manteniay se esconde en su pmymido como si de un caparazon se tratara.

Asimismo podemos hablar dgaudicacion simple si sélo se da la claudicacion
emocional. Cuando esta va acompafada de claudicaxiganica, encontramos lo que
[lamaremosclaudicacion mixta. Si ademas de emocional y orgénica, la claudicae®

social, encontraremos tdaudicacion globalizada.



Claudicacion familiar:

Segun el area de afectacion

v v v

Claudicacion emocional Claudicacion orguéca Claudicacion social
CLAUDICACION Emocional Organica Social
Simple

Mixta

Globalizada

Como podemos observar en el gréfico, en la claodinasimple solo se da el
desmoronamiento emocional del familiar. En la dieacion mixta no se da la claudicacion
social pero si la emocional y la organica que aftas afrontamientos funcionales de la vida
cotidiana. En la globalizada se ven afectadaséasareas.

Ante estas situaciones de claudicacion hacia lerewdad la familia debe ser capaz de
encontrar maniobras de adaptacion a las situacignesgeneran ansiedad, sufrimiento y

dolor y el equipo debe ser consciente que las eatfjando cotidianamente.

La prevencion de la dependencia desde la Planificié@n centrada en la persona

Podemos abordar el dependencia desde el sistest® ldeperspectiva de los recursos,
insuficientes y que esta pensado para dar respyeptastacion ante las dificultades y
necesidades sin dar el valor necesario a las cgues personales y familiares en el proceso.

Podemos abordar la dependencia desg#alaificacion de Sistemas de apoyque a
menudo estan:

B Centrados en los déficits y debilidades.
Controlados por profesionales.

Emplazamientos preestablecidos y poco flexibles.

Concentrados en desarrollar planes y programas.

Basados en estereotipos acerca de las persondgscapacidad.



O desde Iplanificacion centrada en la personajue:
Esta entrado en talentos, capacidades, y deseos.
Es controlado por la persona y por quienes eltgeeli
Permite la vida en comunidad, basada en preferencia
Plan para un futuro positivo, posible y deseable.

Encuentra nuevas posibilidades para cada persona.

Se dirige a todas las areas de la vida de unamersecluyendo salud, servicios

humanos, amistad, implicacién en la comunidadaciehes familiares.

B Es un proceso de colaboracién para ayudar a |a®nqes a acceder a los apoyos y
servicios que necesitan para alcanzar una maydadale vida basada en sus propias
preferencias y valores.

B Es un conjunto de estrategias que son enfoques lpapdanificacion de la vida
basados en valores y que se centran en las elescianvision y el circulo de apoyo
de la persona.

B Este enfoque de la vida basado en valores apre@apgta a la persona y respeta la

experiencia, el conocimiento y la sabiduria decéieailos de apoyo.

El Enfoque de la PCP permite trabajar la prev@®@ndiesde el desarrollo de un plan de
apoyos realizado con la familia y la persona cob $due debe basarse en:
B Ayudarle a descubrir como quiere vivir.
B Ayudarle a identificar visiones de futuro positivaposibles basadas en como quiere
Vivir.
B Reconocer barreras para alcanzar esa vision yndipgalas con antelacion.
Establecer y fortalecer la colaboracion permaneoiesu circulo de apoyo.
Desarrollar un plan de accién individualizado yrpanentemente actualizado que

persiga alcanzar la vision de futuro deseado.

Basicamente se trata de trabajar la prevencioned&sdplicacion efectiva de los

derechos reconocidos por‘f@onvencion Internacional de derechos para las pees con

discapacidad”




