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Este informe final (estudio) recoge un resumen de los resultados de tres grandes analisis
realizados a lo largo de las actividades de investigacion del proyecto, como son: buenas
practicas y estudios de casos sobre el tema de la politica y la normativa de apoyo a las personas
mayores con discapacidad intelectual (en concreto, mayores de 50 afios, sin discriminacioén por
motivos de género, edad, condicidn social u otras caracteristicas); cuestionario sobre el tema
de la inclusion social de las personas mayores con discapacidad intelectual realizado tanto con
el grupo objetivo - personas mayores con discapacidad intelectual y el personal que trabaja con
personas mayores con discapacidad intelectual; andlisis de las necesidades de las partes
interesadas en el apoyo a la participacion de la comunidad y la inclusion social de las personas

mayores con discapacidad intelectual .

Resumiendo los resultados, este informe muestra las barreras y los facilitadores a los
que se enfrentan las personas mayores con discapacidad intelectual en su camino hacia la
inclusion social y ofrece recomendaciones politicas para los responsables politicos (tanto a
nivel nacional como europeo), los usuarios (personas mayores con discapacidad intelectual) y

el personal (proveedores de servicios para personas mayores con discapacidad intelectual).

Para elaborar este estudio, tanto el consorcio del proyecto como la Junta Asesora

Politica del mismo participaron aportando sus conocimientos especializados.

Introduccion

Segun el articulo 5 de la Convencion de las Naciones Unidas sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad (CDPD de la ONU)! las personas con discapacidad tienen derecho
a ser incluidas en la comunidad y a vivir de forma independiente con servicios de calidad,
accesibles, centrados en la persona y asequibles, basados en la comunidad y la familia, que
incluyan asistencia personal, atencion médica e intervenciones de trabajadores sociales. Mas
concretamente, el Art. 5 se refiere al derecho a la igualdad y a la no discriminacion de las
personas con discapacidad, con el apoyo del Art. 19 de la Convencion que se refiere al derecho
de las personas con discapacidad a vivir de forma independiente y a ser incluidas en la
comunidad y el Art. 25 (b) que se refiere a la prestacion de los servicios sanitarios que necesiten

las personas con discapacidad especificamente a causa de su discapacidad, incluidos los

L https://www.un.org/development/desa/disabilities/convention-on-the-rights-of-persons-with-
disabilities/convention-on-the-rights-of-persons-with-disabilities-2.html



servicios destinados a minimizar y prevenir nuevas discapacidades, incluso entre los nifios y
las personas mayores. La UE, como parte firmante de la Convencion, estd obligada a garantizar
el cumplimiento de estos derechos en su territorio. A este respecto, la nueva Estrategia Europea
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad 2021-2030 es el principal instrumento
para supervisar su aplicacion y, de este modo, reconocer que las personas con discapacidades
invisibles, como las personas con discapacidad intelectual, no siempre reciben el apoyo

adaptado que necesitan, lo que también se ha visto agravado por la crisis de Covid-19.

Otro documento juridico que hace referencia a la inclusion de las personas con
discapacidad es el Pilar Europeo de Derechos Sociales. En su Principio 17 aborda la necesidad
de incluir a las personas con discapacidad en nuestra sociedad: "Las personas con discapacidad
tienen derecho a una ayuda a la renta que les garantice una vida digna, a servicios que les
permitan participar en el mercado laboral y en la sociedad, y a un entorno laboral adaptado a

sus necesidades® "

y el Principio 18 sobre cuidados de larga duracion que establece que "toda
persona tiene derecho a unos servicios de cuidados de larga duracion asequibles y de buena

calidad, en particular la asistencia a domicilio y los servicios basados en la comunidad® ".

En las ultimas tres décadas, los avances en la atencidon médica, las intervenciones
terapéuticas y el creciente apoyo social han permitido un cambio notable en la esperanza de
vida de las personas mayores con discapacidad intelectual (APWID). Con la excepcion del
sindrome de Down, el aumento colectivo de la esperanza de vida ha sido sustancial, casi
equiparable al de la poblacion general (Coppus, 2013). Un estudio longitudinal de cohortes
realizado por Patja (et al., 2000) corrobora esta tendencia al revelar que las personas con
discapacidad intelectual leve tienen una esperanza de vida equiparable a la de la poblacion
general. Por el contrario, las personas con DI grave y moderada tienen una esperanza de vida
inferior a la de la poblacidon general, lo que presumiblemente estd relacionado con déficits

neuroldgicos graves y trastornos asociados (Patja et al., 2000).

Sin embargo, paralelamente a estos alentadores avances, el concepto de edad y
envejecimiento dentro de esta comunidad ha dado lugar a una serie de nuevos retos. Debido a
la escasa atencion prestada, sigue faltando un marco de respuesta que garantice una atencion
sanitaria y social Optima a las personas mayores con discapacidad intelectual en sus ultimos

afios de vida (Holland, 2000). Hay muchos factores que contribuyen a ello, como la

2https://eur-lex.europa.eu/legal-
content/EN/TXT/?2uri=COM%3A2021%3A102%3AFIN&qid=1614928358298#PP1Contents
3 1bid.
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discriminacion por motivos de edad y las actitudes negativas (David et al., 2015), la opacidad
diagnostica y las disparidades sanitarias resultantes (Bishop et al., 2013), el riesgo de
problemas de salud fisica relacionados con la edad, los trastornos mentales y la demencia
(Sinnai et al., 2012), junto con las respuestas matizadas del personal cuidador a los cambios de
salud asociados a la edad de las personas con discapacidad intelectual (Webber et al., 2010).
Estos factores impiden colectivamente el proceso de envejecimiento "satisfactorio” en este
grupo demografico. Dado que la esperanza de vida de las personas con discapacidad intelectual
que envejecen sigue acercandose a la de la poblacidon general, es imperativo desarrollar e
implementar politicas y recursos disefiados para optimizar la calidad de vida (CV) de esta

poblacion.

Sin embargo, hoy en dia, las personas con discapacidad intelectual viven mucho mas
que las generaciones anteriores debido a los avances en medicina, rehabilitacion, tecnologia,
etc. Como consecuencia, existe una mayor probabilidad de que aparezcan afecciones médicas
secundarias al envejecimiento y/o a la discapacidad concreta de una persona. Las personas con
discapacidad intelectual que envejecen experimentan una alta tasa de complicaciones y/o
cambios médicos, funcionales y psicosociales unos 20-25 afios antes en comparacion con las
personas que envejecen sin discapacidad; concretamente, "...a medida que las personas con
discapacidad alcanzan los 50 afios, muchas muestran el tipo de edades funcionales que no se
esperarian hasta los 70-75 afios en personas sin discapacidad " (Campbell et al., 2017). Por lo
tanto, los cambios de salud, funcionales y psicosociales no solo afectan al individuo, sino
también a la familia, afiadiendo estrés emocional y financiero. Lo mismo se aplica a las
personas con discapacidad intelectual. Estos datos ponen de relieve que este grupo especifico
se enfrenta a una doble vulnerabilidad: el envejecimiento prematuro y la discapacidad
intelectual. En consecuencia, estas condiciones les exponen a sufrir el efecto combinado, con
un impacto negativo en su inclusion social, salud, calidad de vida, etc. El envejecimiento
precoz de las personas con discapacidad intelectual las sitia en una posicion que requiere cada

vez mas apoyo y cuidados en las actividades de la vida diaria.

Ademas, no hay suficientes estudios sobre este grupo destinatario especifico, sobre sus
necesidades, los retos y barreras a los que se enfrentan, etc. Incluso si estos estudios estan
disponibles, no consideran los elementos fundamentales, como, por ejemplo, el impacto de la
transicion digital en sus servicios de apoyo y en sus vidas, asi como su relacion con la
comunidad (tanto la territorial como la digital). También, por otro lado, faltan cursos de

formacion especificos para los profesionales que deben apoyarles y responder a sus



necesidades especificas y cambiantes. Esto lleva a la paradoja de tener respuestas muy
inadecuadas a la necesidad de un colectivo doblemente vulnerable que, mas que otros,
necesitaria un apoyo especifico y eficaz. En consecuencia, todas estas carencias tienen un
impacto devastador en uno de los aspectos fundamentales de la vida del ser humano: la
inclusion social y la participacion en la comunidad. Tomar parte en actividades comunitarias
se considera crucial para el bienestar de toda persona, aunque, de hecho, es muy dificil, si no
imposible, para el grupo especifico de personas mayores con discapacidad intelectual. Este
elemento adicional alimenta una espiral negativa que expone a las personas mayores con

discapacidad intelectual a un mayor empeoramiento de su calidad de vida y de su salud.

Por esta razon, el objetivo principal de este proyecto es: establecer una comunidad
mejorada y garantizar la inclusion social de las personas mayores con discapacidad intelectual

en la que sus derechos estén plenamente protegidos.

Para alcanzar el objetivo principal, el proyecto implicara a las principales partes
interesadas, identificadas en el analisis de contexto y, directamente, al grupo destinatario final,
que son las personas mayores con discapacidad intelectual, concretamente mayores de 50 afios,

sin discriminacién de género, edad, estatus social u otras caracteristicas.

Acciones previstas para alcanzar el objetivo principal:

Mejorar las habilidades y desarrollar
herramientas innovadoras para apoyar el
trabajo, las actividades y las prdcticas de
los beneficiarios.

Fortalecer las relaciones transnacionales
entre organizaciones asociadas y entre
sectores.

ACCIONES
PLANIFICADAS

Responder a las necesidades especificas
del contexto y apoyar la capacitacion que
promueva la inclusién.

Innovar las herramientas de capacitacién
de las organizaciones asociadas y
transformar sus enfoques operativos.



Principales prioridades del proyecto:

TRANSFORMACION

INCLUSION Y DIGITAL Y OPORTUNIDADES DE MEJORAR LAS
. APRENDIZAJE DE HABILIDADES DEL
DIVERSIDAD TECNOLOGIAS DE CALIDAD PERSONAL
ASISTENCIA

Mensajes clave, objetivos y retos

Debido a la gran ineficacia de la legislacion y las politicas que pueden garantizar la
proteccion de los derechos de las personas mayores con discapacidad intelectual, este grupo
objetivo se enfrenta a muchos retos y barreras en su camino hacia la inclusion social y la

participacion en la comunidad.

Segun el analisis realizado, aunque se han publicado muchos documentos politicos
sobre las personas con discapacidad intelectual y el envejecimiento (por separado), sigue
habiendo una clara falta de atencion a la cuestion de la "doble vulnerabilidad" (envejecimiento
con una discapacidad intelectual). En concreto, falta investigacion y recopilacion de datos
sobre las especificidades del envejecimiento de las personas con discapacidad intelectual, lo
que significa, por ejemplo, que las necesidades reales de las partes interesadas no se tienen en
cuenta a la hora de elaborar politicas y normativas. Incluso cuando existe, la investigacion
sobre este tema no se tiene suficientemente en cuenta en el proceso de elaboracion de politicas.
Las recomendaciones politicas que se elaboran a menudo carecen de impacto y no conducen a
cambios en la normativa y la legislacion. Por lo tanto, las normativas existentes se consideran
ineficaces e incapaces de apoyar los derechos de las personas mayores con discapacidad

intelectual.

Como grupo especialmente vulnerable, las personas mayores con discapacidad
intelectual tienen caracteristicas Unicas y diferentes que deben ser tratadas por personal
altamente especializado, lo que levanta otra barrera para la inclusion de las personas mayores
con discapacidad intelectual: las competencias inadecuadas del personal de los proveedores de

servicios para apoyar a este grupo vulnerable.



La busqueda de la inclusion social de las personas mayores con discapacidad intelectual
esta marcada por numerosas lagunas y desigualdades, lo que subraya la necesidad de politicas
basadas en la teoria y motivadas por la poblacién. La trayectoria distintiva del proceso de
envejecimiento de este grupo destinatario puede hacerles propensos a la marginacion y la
exclusion de la sociedad. Si bien la politica y la legislacién pueden adaptarse a poblaciones
especificas, existe una desafortunada tendencia a pasar por alto la diversidad dentro de la
poblacion de personas con discapacidad intelectual que envejece, limitando asi las mejoras en
la calidad de vida (CdV) que podrian alcanzarse mediante la promocién de la inclusién social

(Turner y Cooper, 2015).

Las investigaciones cualitativas anteriores centradas en la perspectiva de las personas
con discapacidad intelectual (DI) sobre la inclusion social destacan una variedad de barreras y
facilitadores percibidos. En concreto, Abbott y McConkey (2006) identificaron cuatro barreras

importantes:

e falta de conocimientos y competencias necesarios;
e papel del personal de apoyo y de los gestores de servicios;
e ubicacion de la casa;

e factores comunitarios, como los servicios y las actitudes de los grupos clave.

Los participantes en este estudio también sugirieron varias soluciones, por ejemplo, aumentar
el acceso a una formacion adecuada en habilidades, ser escuchados por el personal, un mayor
apoyo para acceder a las actividades disponibles a nivel local y promover el voluntariado para

acompaifiar a las personas con discapacidad intelectual en las actividades de la comunidad.

Ademas, el grupo destinatario -las personas mayores con discapacidad intelectual- se
caracteriza por unos rasgos tales que su inclusion social y su participacion en la comunidad son
mucho mas dificiles que las de la poblacion normal. En particular, debido a los siguientes

factores:

¢ lared interpersonal (familia, amigos, parientes, etc.) que a menudo sirve de puente con
el resto de la sociedad y que tiende a ser débil y sigue debilitdindose a medida que la
persona envejece;

e Las personas mayores con discapacidad intelectual suelen vivir en estructuras aisladas,
fisicamente alejadas del centro de la ciudad, lo que constituye, por tanto, un problema

relacionado con la institucionalizaciéon y la consiguiente guetizacion del grupo



destinatario;

e Las personas mayores con discapacidad intelectual también estdn aisladas de la
comunidad en linea, no sélo de la fisica (a menudo se impide el acceso a Internet y su
uso o el grupo destinatario no tiene las competencias digitales basicas para utilizar
dispositivos digitales; también carecen de conocimientos y competencias para utilizar
los medios sociales de forma segura, por lo que no tienen ninglin acceso posible a la
comunidad digital);

e Las personas mayores con discapacidad intelectual a menudo desconocen las
tecnologias de apoyo, que hoy en dia tienen una importancia significativa, ya que
constituyen un recurso fundamental para mejorar la vida de las personas vulnerables,
incluida su participacion en la sociedad,

e Losenfoques y herramientas existentes para la inclusion social de las personas mayores

con discapacidad intelectual no se aprovechan en la practica diaria.
Metodologia

La provision de médulos de formacion eficaces para promover la inclusion social tanto
del personal/cuidadores como de las personas mayores con discapacidad intelectual requiere
recopilar informacién de alta calidad de los grupos destinatarios clave (por ejemplo,
cuidadores/usuarios de servicios/personal). Es posible que un tinico método no sea eficaz para
recopilar datos utiles que proporcionen un contexto en el que disefiar modulos de formacion,
sino que una combinacion de métodos en todos los centros de la asociacion deberia

proporcionar informacion valiosa para facilitar esta tarea.

Por lo tanto, los primeros meses del proyecto se dedicaron a recopilar mas datos para
integrarlos en el andlisis de contexto realizado en la fase de planificacién del proyecto. En
concreto, se recopilaron buenas practicas en materia de politicas y normativas de apoyo a las
personas mayores con discapacidad intelectual (11), estudios de casos sobre la prestacion de
servicios (15) y cuestionarios (278 respuestas en total) sobre el tema de la inclusion social de
las personas mayores con discapacidad intelectual, realizados tanto con el grupo destinatario
(personas mayores con discapacidad intelectual) como con el personal que trabaja con dicho
grupo, asi como analisis de las necesidades de las partes interesadas en materia de apoyo a la
participacion comunitaria y la inclusion social de las personas mayores con discapacidad

intelectual.



Las buenas practicas y los estudios de casos han mostrado la diversidad de los
participantes, incluyendo tanto a personas mayores con discapacidad intelectual como con
discapacidad mental y fisica o incluso combinadas. También mostraron la creciente necesidad
de socializacion de los participantes, especialmente debido a su significativa reduccion como
consecuencia de las medidas de distanciamiento social de COVID-19. En los ejemplos de los
estudios observamos que, ademas de la comunicacion con los miembros de la familia, los
participantes estan deseosos de ampliar su circulo de comunicacion y se esfuerzan por formar
parte de una comunidad mas amplia. También demostraron que muchos participantes tienen
varias aficiones como parte de su vida cotidiana: puede ser algo muy sencillo como visitar su
cafeteria favorita, ir al cine, al teatro 0 a un museo, participar en paseos y excursiones por la
ciudad o algo mas complejo como ayudar en un centro de dia como voluntario. Sin embargo,
hay algunos casos en los que los participantes sufren discapacidades graves y dependen
totalmente del apoyo de los cuidadores. Por otro lado, en las situaciones en las que los usuarios
tienen un nivel de autonomia mas amplio y sus condiciones de salud no son muy graves, los
estudios de casos mostraron un impacto positivo de la facilitacion de la autonomia de los

participantes.

Tanto las buenas préacticas como los estudios de casos reflejaron la especial importancia
de la interaccion entre los cuidadores (proveedores de servicios) y los usuarios, basada en la
comprension mutua y en la consideracion de las necesidades y deseos personales del usuario.
También destacaron que no todos los usuarios son conscientes de las posibilidades que ofrece

la tecnologia de asistencia, por lo que este aspecto debe tenerse muy en cuenta.

El cuestionario, a su vez, pretendia priorizar los principales obstaculos y facilitadores
que se identificaron tanto a través de una revision bibliografica como de reuniones preliminares
de las partes interesadas con los socios del proyecto. El cuestionario fue objeto de tres
revisiones a partir de los comentarios de los expertos en el tema y los socios del proyecto, antes
de ser enviado a los socios para su traduccion y difusion. En consecuencia, se disefiaron dos
cuestionarios distintos: uno que investigaba las perspectivas de las personas mayores con
discapacidad intelectual y otro que investigaba las perspectivas del personal que presta apoyo
al grupo destinatario. Los participantes elegibles para el cuestionario fueron reclutados en linea
0 en persona a traves de las redes profesionales de cada organizacion. La primera muestra
estaba formada por personas mayores con discapacidad intelectual, a las que se exigia una edad
minima de 50 afios y un diagndstico formal de discapacidad intelectual, sin criterios de

exclusion que hicieran referencia al estatus socioeconémico o al trasfondo cultural. Al tratarse
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de una poblacion con dificultades cognitivas, se pidié a los cuidadores de la muestra que
prestaran la ayuda necesaria a los participantes a la hora de cumplimentar el formulario de la
encuesta. La segunda muestra estaba formada por personal de apoyo al grupo objetivo, que
debia tener una edad minima de 18 afios y estar empleado formalmente en una funcién de apoyo
a personas mayores con discapacidad intelectual. No habia criterios de exclusién que hicieran
referencia al estatus socioeconomico o a los antecedentes culturales. Tanto el personal como
las personas mayores con discapacidad intelectual fueron reclutados exclusivamente en cuatro
organizaciones: Panagia Eleousa (Grecia), Mariaberg E.V. (Alemania), Fundacién Intras

(Espafia) y Rehab Group (Irlanda).

Resumen de los resultados

Los resultados de la investigacion han puesto de manifiesto una importante
interdependencia entre las condiciones de salud de los participantes y las actividades previstas
para ellos. Las condiciones de salud suelen ser las que reflejan la necesidad de asistencia, asi
como el tipo de ésta. Por ejemplo, para los participantes con problemas de salud graves, no es
posible participar en las actividades destinadas a aumentar el nivel de autonomia, ya que
necesitan supervision constante. Por otro lado, para los participantes con un mayor nivel de
flexibilidad y buenas habilidades fisicas y verbales, estas actividades pueden tener un impacto

positivo.

Ademas, siempre es util reflejar las necesidades del participante y examinar sus
aficiones, habitos y miedos para saber en qué tipo de entorno se sentird comodo. Las
actividades planificadas también pueden tener en cuenta las terapias y el horario de cuidados
que ya tenga el participante para no causarle solapamientos. Lo que también es importante es
que todas las actividades previstas se ajusten a las preferencias y niveles de movilidad de los
participantes para no causar disparidades. En caso de que sea posible, siempre es ttil que los
familiares o personas cercanas a los participantes colaboren en estas actividades para que los

participantes se sientan mas comodos y confiados.

Por un lado, los resultados del proyecto demostraron algunas diferencias entre
organizaciones, como la percepcion de la atencion residencial como un facilitador en lugar de
un obstaculo en algunos paises, e indican que los factores culturales y contextuales desempefian
un papel sustancial en la configuracion de las experiencias de las personas mayores con

discapacidad intelectual. La confianza en el personal, el apoyo emocional y las mayores
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conexiones con el personal se identifican como facilitadores cruciales para la inclusion social.
Esto sugiere que el elemento humano desempefia un papel fundamental en el camino de las
personas mayores con discapacidad intelectual hacia la inclusion social. No se trata
simplemente de ofrecer opciones y actividades, sino de crear un entorno que fomente la
confianza, el bienestar emocional y las actividades significativas. En general, parece que la
libertad de elegir actividades significativas, aunque importante, no es tan critica como la
apertura de la comunidad y la voluntad de las personas mayores con discapacidad intelectual
de participar en actividades basadas en la comunidad. Esto implica que la inclusion activa
dentro del circulo social existente tiene mas importancia para facilitar la inclusion social que
la diversidad de actividades disponibles. Estos facilitadores comunes subrayan la importancia
de empoderar a las personas mayores con discapacidad intelectual y garantizar que las
comunidades, las politicas y los sistemas de apoyo sean inclusivos, diversos y receptivos a las
necesidades y perspectivas Unicas de este tipo de poblacion. Fomentar un sentimiento de
pertenencia y confianza dentro de la comunidad, junto con promover el bienestar emocional,
puede contribuir significativamente a mejorar la inclusion social de las personas mayores con

discapacidad intelectual.

El examen de las experiencias de las personas mayores con discapacidad intelectual en
seis paises europeos diferentes (Austria, Alemania, Grecia, Irlanda, Italia y Espafia) arroja luz
sobre los retos y oportunidades comunes y distintos a los que se enfrentan. El grupo destinatario
se enfrenta sistematicamente a barreras que abarcan opciones limitadas, exclusion de sus
comunidades y oportunidades limitadas de participar en actividades que coincidan con sus
preferencias y valores, lo que a menudo conduce a sentimientos de aislamiento y exclusion. En
concreto, los principales retos se describieron de la siguiente manera:

ACI
INTELECTUAL:
LAS PRINCIPALES BA

1. EXCLUSION DE LA @
COMUNIDAD

2. FALTA DE APOYO
DEL PERSONAL A

4.ALTO NIVEL DE
ESTIGMATIZACION

3. AISLAMIENTO Y
FALTA DE
COMUNICACION
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Desde el punto de vista del personal, una cuestion predominante es el problema
generalizado de la falta de personal, una preocupacion generalizada en todas las organizaciones
que participaron en el proyecto. Este déficit estructural y organizativo repercute negativamente
en la calidad de la atencion y los servicios prestados a las personas mayores con discapacidad
intelectual. Ademas, los miembros del personal tienen que hacer frente a restricciones
financieras, sobre todo en términos de apoyo limitado a las actividades de inclusion social.
Estas limitaciones econdmicas se ven agravadas por el aumento de la demanda de servicios y
la reduccion simultanea de las ayudas economicas, lo que crea un entorno dificil para que el
personal preste una atencion ptima. Esto pone de relieve la necesidad de abordar estas barreras
no centrdndose Unicamente en la formacion del personal, sino proporciondndoles apoyo y
recursos adicionales. Ademas, una barrera moderada identificada por el personal es la ausencia
de legislacion especifica disefiada para proteger los derechos de las personas mayores con
discapacidad intelectual con respecto a la inclusion social. Desde el punto de vista de los
facilitadores, algunos elementos clave destacan a la hora de apoyar a los miembros del personal
en sus esfuerzos por superar estas barreras. El trabajo en equipo se perfila como un activo
importante, que promueve los esfuerzos de colaboracion y las responsabilidades compartidas
entre el personal. La formacion interdisciplinar (por ejemplo, la impartida por un profesional
de la salud mental) también desempena un papel fundamental, ya que dota al personal de un
conjunto de habilidades mas amplio que le permite abordar mejor las diversas necesidades de
las personas mayores con discapacidad intelectual. La planificacion proactiva de las
actividades mejora atin mas las capacidades de los miembros del personal, garantizando un
enfoque bien estructurado e inclusivo de las iniciativas de inclusion social. Las experiencias
colectivas del personal, reveladas en esta encuesta, subrayan la importancia de abordar estas
barreras para garantizar que las personas mayores con discapacidad intelectual reciban la
atencion y el apoyo necesarios para llevar una vida inclusiva y plena. Ademas, los resultados
ponen de relieve que las experiencias de los miembros del personal difieren significativamente
de una organizacion a otra, y que las experiencias individuales del personal contribuyen
significativamente al éxito de la inclusion social de las personas mayores con discapacidad
intelectual. Reconocer y aprovechar estas diferencias puede ser decisivo a la hora de adaptar el

apoyo y los recursos para mejorar la calidad de la atencion prestada por el personal.
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Recomendaciones politicas y practicas

Del analisis de estos informes se han extraido las principales recomendaciones politicas
y practicas. En la elaboracion de estas recomendaciones se han tenido en cuenta todas las

conclusiones del proyecto.

Entre las recomendaciones politicas y practicas se encuentran: propuestas legislativas,
directrices y formaciones, vias y desarrollos de enfoques. Cada propuesta esta dirigida
especificamente a su publico objetivo, incluidos los usuarios (personas mayores con
discapacidad intelectual), el personal (proveedores de servicios) y los responsables politicos

(instituciones de la UE, autoridades nacionales, regionales y locales).

Las principales recomendaciones politicas y practicas que se han extraido de este

informe son las siguientes:

1. SEGUIR UN ENFOQUE HOLISTICO A LA HORA DE TOMAR DECISIONES
RELATIVAS AL ENVEJECIMIENTO DE LAS PERSONAS CON
DISCAPACIDAD INTELECTUAL

Los resultados revelan un reto comun en el que los valores y preferencias de las personas
mayores con discapacidad intelectual a menudo no se tienen en cuenta, lo que pone de

manifiesto una falta de agencia personal y de reconocimiento de sus elecciones y
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necesidades individuales. Esto, a su vez, obstaculiza sus oportunidades de desarrollar

amistades satisfactorias, afectando significativamente a su calidad de vida.

Solucion: Desarrollar politicas y procedimientos disefiados especificamente para las
personas mayores con discapacidad intelectual y no sélo, en general, para las personas con
discapacidad. Para ello, se tendrdn en cuenta las buenas practicas y los estudios de casos
existentes, que serviran de base entre los profesionales y los responsables politicos. Se
difundiran a nivel local y regional a través de materiales didacticos, talleres y cursos de

formacion, asi como programas de perfeccionamiento y reciclaje.

Dirigido a: INSTITUCIONES DE LA UE, SISTEMAS/AUTORIDADES SANITARIAS
NACIONALES, REGIONALES Y LOCALES, ASOCIACIONES DEL SECTOR DE LA
DISCAPACIDAD.

2. AUMENTAR LA CONCIENCIACION SOBRE LA PRESENCIA DE
PERSONAS MAYORES CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL Y
FACILITAR SU PARTICIPACION EN LA COMUNIDAD

El informe ha puesto de manifiesto que, a menudo, las comunidades desconocen por
completo la presencia de personas mayores con discapacidad intelectual (especialmente en
los alrededores de las instituciones de las comunidades territoriales), lo que conduce a su
marginacion y aislamiento que, a su vez, crea obstaculos para la sociedad inclusiva y da

lugar a diversos prejuicios y estigmas en torno a este grupo de la sociedad.

Solucion: Aumentar la concienciacion del personal y las familias de los usuarios sobre su
papel activo en el apoyo a la inclusion social de las personas mayores con discapacidad
intelectual y desarrollar una actitud positiva con el objetivo de trabajar activamente en
apoyo de la inclusion social de las personas mayores con discapacidad intelectual y la
eliminacion de las dificultades de este grupo objetivo a través de iniciativas participativas
emblematicas, tiempo compartido, actividades al aire libre, campafas de sensibilizacion y
programas de comunicacion eficaces. Ademas, aumentar el sentimiento de responsabilidad
para la inclusion de las personas mayores con discapacidad intelectual en la comunidad

facilitada por la legislacion especifica respectiva.

Dirigido a: AUTORIDADES PUBLICAS, SERVICIOS E INSTITUCIONES
SANITARIAS, AUTORIDADES COMPETENTES, COMUNIDADES,
INSTITUCIONES DE LA UE, SISTEMAS/AUTORIDADES SANITARIAS
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NACIONALES, REGIONALES Y LOCALES, ASOCIACIONES DEL SECTOR DE LA
DISCAPACIDAD.

3. FACILITAR EL USO DE TECNOLOGIAS DE APOYO

Las personas con discapacidad que envejecen experimentan un alto indice de
complicaciones y/o cambios médicos, funcionales y psicosociales unos 20-25 afios antes
que las personas sin discapacidad que envejecen. Los resultados han puesto de manifiesto
la necesidad de tener en cuenta los intereses del grupo "no incluido": usuarios con
discapacidades graves que no pueden comunicar verbalmente sus necesidades y deseos y
para los que la tecnologia de asistencia es una necesidad para poder expresar sus deseos de

la forma mas clara, de modo que se tengan en cuenta sus intereses.

Solucion: defender y tener acceso a posibilidades de financiacion adecuadas para el uso de
tecnologia de apoyo en la vida diaria de las personas mayores con discapacidad intelectual
con el objetivo de conectar con amigos, familias y comunidades y poder participar en

actividades y tratamientos de la vida diaria.

Dirigido a: SERVICIOS E INSTITUCIONES SANITARIAS, AUTORIDADES
COMPETENTES, SISTEMAS/AUTORIDADES SANITARIAS NACIONALES,
REGIONALES 'Y LOCALES, ASOCIACIONES DEL SECTOR DE LA
DISCAPACIDAD.

4. PROMOVER PROGRAMAS DE FORMACION Y RECICLAJE PARA
PROVEEDORES DE SERVICIOS

Los resultados ponen de relieve que las experiencias de los miembros del personal difieren
significativamente de una organizacion a otra en términos de cualificaciones y
competencias. Parece haber una falta de programas de formacion adecuados para abordar
las complejidades del envejecimiento de las personas con discapacidad intelectual, lo que
hace que los programas de formacion se desarrollen sin solicitar aportaciones, ya que
normalmente el personal estd formado para trabajar con personas con discapacidad

intelectual, no especificamente con personas mayores con discapacidad intelectual.

Solucion: La investigacion centrada en el personal que presta apoyo a las personas mayores
con discapacidad intelectual ha puesto de relieve la necesidad de una planificacion
proactiva, una atencion individualizada y el trabajo en equipo para proporcionar la mejor

atencion posible en los servicios. Por eso, los esfuerzos de colaboracion entre la familia, el
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cliente y los profesionales sanitarios son esenciales para proporcionar una atencion de
calidad. Ademas, se recomienda que el personal adopte un papel protagonista en esta
colaboracion y planificacion de los cuidados, ya que permite poner en practica una atencion
profesional e individualizada mediante el desarrollo de estrategias realistas, proactivas y
receptivas. Por lo tanto, se desarrollardn programas de formacion especificos dirigidos a la

atencion individualizada.

Dirigido a: PERSONAL (PROVEEDORES DE SERVICIOS), SERVICIOS E
INSTITUCIONES SANITARIAS, AUTORIDADES COMPETENTES,
SISTEMAS/AUTORIDADES SANITARIAS NACIONALES, REGIONALES Y
LOCALES, ASOCIACIONES DEL SECTOR DE LA DISCAPACIDAD.

5. RECOGIDA DE DATOS MAS ESPECIFICOS

La investigacion ha mostrado una atencién limitada al concepto de edad y envejecimiento
y, por lo tanto, las lagunas en los datos existentes sobre el envejecimiento de las personas
con discapacidad intelectual que se traducen en la ausencia de estudios suficientes sobre
este grupo objetivo especifico, sobre sus necesidades, los retos y barreras a los que se
enfrentan, etc. Incluso si estos estudios estan disponibles, no consideran los elementos
fundamentales, como, por ejemplo, el impacto de la transicion digital en sus servicios de
apoyo y sus vidas, asi como su relacion con la comunidad (tanto la territorial como la
digital). Esto conduce a la paradoja de tener respuestas muy inadecuadas a la necesidad de
un grupo doblemente vulnerable que, mas que otros, necesitaria un apoyo especifico y

eficaz.

Solucion: En consecuencia, todas estas deficiencias tienen un impacto devastador en uno
de los aspectos fundamentales de la vida del ser humano: la inclusiéon social y la
participacion en la comunidad. Participar en actividades comunitarias se considera crucial
para el bienestar de toda persona, aunque, de hecho, resulta muy dificil, si no imposible,
para el grupo especifico de personas mayores con discapacidad. Este elemento adicional
alimenta una espiral negativa que expone al grupo destinatario a un mayor empeoramiento
de su calidad de vida y su salud. Por lo tanto, la recopilacion de datos especificos ayudaria
a reunir mas informacion sobre los intereses y las necesidades de este grupo destinatario
especifico y, en consecuencia, haria que su transicion a la participacién comunitaria fuera

mas fluida y menos dificil.
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Dirigido a: INSTITUCIONES DE LA UE, SISTEMAS/AUTORIDADES SANITARIAS
NACIONALES, REGIONALES Y LOCALES, ASOCIACIONES DEL SECTOR DE LA
DISCAPACIDAD.

6. AUMENTO DE LA FINANCIACION EN EL SECTOR

Los resultados pusieron de relieve que el personal suele enfrentarse a obstaculos como la
falta de personal y las limitaciones financieras, lo que subraya la importancia del apoyo y
los recursos. Esto incluye un apoyo limitado a las actividades de inclusion, lo que complica
aun mas las cosas. Ademas, la elevada competencia y conocimientos del personal ponen de

relieve la necesidad de apoyo y recursos adicionales, mas que de mera formacion.

Solucion: Asignacion de presupuesto especifico y posibilidades de financiacion en apoyo
de programas de formacion para personas mayores con discapacidad intelectual

beneficiosos tanto para los usuarios como para el personal.

Dirigido a: INSTITUCIONES DE LA UE, SISTEMAS/AUTORIDADES SANITARIAS
NACIONALES, REGIONALES Y LOCALES, ASOCIACIONES DEL SECTOR DE LA
DISCAPACIDAD.

7. GARANTIA DE CONCILIACION DE LA VIDA LABORAL Y FAMILIAR DEL
PERSONAL

Uno de los principales problemas identificados en el informe es la escasez de personal, un
problema generalizado en todas las organizaciones. Este déficit estructural y organizativo
repercute negativamente en la calidad de la atencion y los servicios prestados a las personas
mayores con discapacidad intelectual. Ademas, los miembros del personal se enfrentan a
restricciones financieras, sobre todo en lo que se refiere al apoyo limitado a las actividades
de inclusion social. Esto hace que el personal no preste suficiente apoyo, lo que provoca
falta de personal y agotamiento, por lo que no existe una distincion clara entre el trabajo y

la vida privada.

Solucion: Horarios de trabajo que reflejen una mejor gestion del tiempo, mas trabajo en
equipo y formacion multidisciplinar (también junto con psicologos), desarrollo de

relaciones amistosas con los usuarios con el apoyo de diferentes actividades.

Dirigido a: PERSONAL (PROVEEDORES DE SERVICIOS), SERVICIOS E
INSTITUCIONES SANITARIAS, AUTORIDADES COMPETENTES,
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SISTEMAS/AUTORIDADES SANITARIAS NACIONALES, REGIONALES Y
LOCALES, ASOCIACIONES DEL SECTOR DE LA DISCAPACIDAD.

8. AUMENTO DE LAS COMPETENCIAS DE LOS PROVEEDORES DE
SERVICIOS EN EL MANTENIMIENTO DE LA ATENCION A LAS
PERSONAS MAYORES CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL

El informe ha puesto de manifiesto que la evolucion reciente de las legislaciones nacionales
de los paises socios del proyecto prevé cambios encaminados a desinstitucionalizar la
asistencia y reconsiderar la ayuda social concedida a los usuarios. Esto da lugar a claras

disparidades entre los paises y a importantes diferencias en la asistencia prestada.

Solucion: Con el fin de eliminar las disparidades y garantizar el apoyo a una vida digna de
las personas mayores con discapacidad intelectual, se garantizara una legislacion especifica
disefiada para proteger los derechos de las personas mayores con discapacidad intelectual
con respecto a la inclusion social. Los proveedores de servicios desempefian un papel
crucial en el mantenimiento de los cuidados y la garantia de unas condiciones de vida
dignas para las personas mayores con discapacidad intelectual, por lo que tendran derecho

a disenar las directrices de vida para este grupo y a representar sus derechos.

Dirigido a: INSTITUCIONES DE LA UE, SISTEMAS/AUTORIDADES SANITARIAS
NACIONALES, REGIONALES Y LOCALES, ASOCIACIONES DEL SECTOR DE LA
DISCAPACIDAD.

Conclusiones

El estudio revela diversos retos y oportunidades en la promocion de la inclusion social

de las personas mayores con discapacidad intelectual en diferentes organizaciones y paises. Es

fundamental tener en cuenta tanto la perspectiva general como la especifica, ya que existen

similitudes y diferencias entre los distintos lugares, pero también disparidades. Una perspectiva

dual que tenga en cuenta las experiencias vividas por las personas mayores con discapacidad

intelectual y el personal que apoya a esta poblacion es esencial a la hora de abordar la inclusion

social.

Resumiendo los resultados, merece la pena mencionar la importancia de crear una

legislacion especifica disefiada para proteger los derechos de las personas mayores con

discapacidad intelectual como un grupo objetivo separado, con respecto a la inclusion social
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que tiene que abordarse de forma doble - tanto desde la perspectiva del usuario como desde la
del proveedor de servicios. Una doble perspectiva es indispensable en el esfuerzo por fomentar
la inclusidn social de las personas mayores con discapacidad intelectual. El andlisis narrativo
de los puntos de vista de las personas mayores con discapacidad intelectual y del personal
aclara las barreras y los facilitadores presentes en sus respectivas experiencias. Las personas
mayores con discapacidad intelectual se enfrentan a retos como la exclusion activa de la
comunidad y el olvido de sus valores, lo que pone de relieve la necesidad de una sociedad mas
inclusiva. A la inversa, los miembros del personal se encuentran con barreras como la falta de
personal y las limitaciones econdmicas, lo que pone de relieve la importancia del apoyo y los
recursos. En particular, la confianza en el personal, el apoyo emocional y la mejora de las
conexiones del personal son facilitadores esenciales. La sintesis de estas dos perspectivas pone
de relieve la necesidad de un enfoque holistico y colaborativo para promover la inclusion social

de forma eficaz y compasiva para todos.

Por consiguiente, fomentar un sentimiento de pertenencia y confianza dentro de la
comunidad, junto con promover el bienestar emocional, puede contribuir significativamente a

mejorar la inclusion social de las personas mayores con discapacidad intelectual.
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