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Autismo Espaiia es una confederacion de ambito estatal que agrupa entidades
del tercer sector de accion social promovidas por familiares de personas

con trastorno del espectro del autismo, que facilitan apoyos especificos y
especializados para personas con este tipo de trastorno y sus familias.

Nuestra mision es apoyar a las personas con trastorno del espectro del
autismo y a sus familias promoviendo la reivindicacion y el ejercicio efectivo
de sus derechos, con el propdosito de favorecer su calidad de vida y conseguir

la igualdad de oportunidades.
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Introduccion

Envejecimiento y trastorno
del espectro del autismo

“Un proceso vital invisible”

primeras descripciones del autismo se realizaron
s anos 40, y con ellas se efectuaron los primeros
nosticos. No obstante, hasta los afios 70 no
corporé la explicacidon que caracterizaalos
del espectro del autismo (en adelante
un continuo o “espectro de trastornos”
en el que, a pesar de compartirse las principales
manifestaciones, existen variaciones significativas
en la severidad de las manifestaciones y en el
impacto que estas producen en lavida de cada
persona que los presenta.

Por estas razones, este tipo de trastornos son
relativamente “jévenes” y por ello las primeras
personas diagnosticadas en Espana aun no

han alcanzado edades muy avanzadas. Sin
embargo, algunas de ellas empiezan a superar ya
la "“mediana edad” y se encuentran iniciando los
procesos de envejecimiento.

Segun datos de la Encuesta sobre Discapacidades,
Autonomia personal y situaciones de Dependencia
elaborada por el Instituto Nacional de Estadistica
en 2008 (EDAD, 2008), de los 3,85 millones de
personas con discapacidad residentes en hogares,
aproximadamente el 56% tiene mas de 65 ainos.

Si extrapolamos estos datos a la poblacion de
personas con TEA que reciben apoyos en las
entidades confederadas en Autismo Espana,

se podria calcular que alrededor de 2000-2500
personas podrian estar iniciando sus procesos

de envejecimiento.

No obstante, no se dispone de mucha
informacién contrastada sobre las necesidades
que presentan estas personas. En Espana no
existen datos poblacionales sobre el colectivo
(estadisticas, estudios de necesidades, etc.)
que aporten conclusiones sobre su situaciony
tampoco hay mucha informacién al respecto en
el ambito internacional. Algunas organizaciones,
como la National Autistic Society (NAS), en Reino
Unido, han puesto en marcha recientemente
iniciativas para visibilizar la realidad de las
personas adultas con TEA que envejecen,
destacando especialmente la situaciéon de
aquellas que reciben el diagnéstico en etapas
avanzadas de su vida y que no han recibido
apoyos alolargo de ella. También ponen de
manifiesto el papel de la salud como aspecto
clave para la calidad de vida de las personas que
envejeceny lo esencial que resulta la planificacion
del futuro para que la persona con TEA cuente
con los apoyos que necesita en todas las etapas
de suvida.

En cualquier caso, e independientemente de la
falta de informacién al respecto, parece claro

que las personas con TEA estan alcanzando
edades mas avanzadas, al igual que elresto de la
poblacion. Asimismo, parece también evidente
que un envejecimiento activo, participativo,
saludable y satisfactorio es un derecho al que
nadie debe renunciar, como pone de manifiesto la
Organizacién Mundial de la Salud (2015).
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Sin embargo, el abordaje del envejecimiento
activo en el caso de las personas con TEA

es una cuestion compleja y practicamente
inexplorada. La razon principal que lo explica es

la ausencia de conocimiento sobre como este
proceso vital interactua con las caracteristicas y
manifestaciones del TEA e impacta en la calidad
de vida de la persona, y también sobre cuales son
los elementos esenciales de los sistemas de apoyo
que tienen una mayor relevancia para favorecer su
envejecimiento activo.

Los escasos estudios realizados ponen de
manifiesto las lagunas de conocimiento existentes
asi como las dudas e inquietudes sobre cuales

son los sistemas de apoyo mas adecuados para
responder a los retos que plantea el envejecimiento
de las personas con TEA, garantizando una 6ptima
calidad de vida para las personas que forman parte
de este colectivo.

Este es unreto a abordar de manera inmediata
por parte de las entidades especializadas que se
encuentran vinculadas a las personas con TEA

y sus familias, y requiere su participacién activa
como fuente esencial de conocimiento sobre las
necesidades e intereses del colectivo.

De esta manera Autismo Espania, en coherencia

con estas premisas, ha desarrollado un proyecto

de investigacion orientado a conocer la situacion,
las necesidades y prioridades que presentan las
personas con TEA mayores de 40 afios vinculadas a
las entidades confederadas, y también la percepcién
que otros agentes significativos para estas
personas (familiares, profesionales, responsables de
organizaciones...) tienen al respecto.

Asi, esta investigacion persigue contribuir a explicar
y comprender desde una perspectiva sociologica la
realidad de los procesos de envejecimiento de las
personas con TEA. Para ello, se considera prioritario
aumentar el conocimiento sobre las implicaciones
que supone este cambio vital tanto para las

propias personas con TEA como para sus familias

y también para las organizaciones que facilitan

los apoyos al colectivo. Asimismo, se considera
imprescindible identificar e impulsar el desarrollo
de buenas practicas y sistemas consensuados de
apoyo que contribuyan a mejorar la calidad de vida
de las personas con TEA en edades avanzadas y a
promover su envejecimiento activo.

Estos son los objetivos especificos de la
investigacién desarrollada. En el presente informe
se recogen ademas los resultados obtenidos sobre
los procesos y necesidades que surgen en este
etapa vital y que tienen una especial relevancia para
los protagonistas de los mismos, principalmente las
propias personas con TEA y sus familias.

El disefio de la investigacion y la metodologia
empleada han procurado garantizar su participacion
activa en lainiciativa, asi como la de otros agentes
significativos como son los y las profesionales
vinculados a las organizaciones del tercer sector
especializadas en facilitar apoyos a este colectivo.

La aproximacién metodoldgica empleada vincula

el uso de técnicas cualitativas cuya finalidad es
generar conocimiento y comprension sobre los
retos que suponen los procesos de envejecimiento
de las personas con TEAy la promocién de una
calidad de vida 6ptima para las mismas. No
obstante, en el proceso se han identificado ciertos
condicionantes y limitaciones que pueden influir en
los resultados alcanzados.

Uno de los principales se refiere a la escasa
representacion de especialistas que conozcan
tanto el ambito de la gerontologia como del TEA,
o la discapacidad. La identificacién de este perfil
de informante ha sido especialmente compleja,
aspecto que ya por si mismo es significativo para
la materia de estudio, por lo que no ha sido posible
alcanzar una muestra representativa en este caso.

Otra de las limitaciones se refiere a las
dificultades para recoger, en primera persona,

la heterogeneidad que caracteriza al TEA. Si

bien se ha alcanzado una participacién elevada

de personas con TEA que han expresado sus
preocupaciones e intereses en primera persona,
resulta muy compleja laincorporacion de aquellos
que tienen necesidades intensas de apoyo y
dificultades significativas para participar de manera
directa en estos procesos de consulta. Aunque

se han articulado mecanismos en la investigacion
para facilitar la recogida de informacién sobre

las necesidades y prioridades de estas personas,
es imprescindible avanzar en el desarrollo e
implantacion de metodologias sistematicas de
investigacion que favorezcan la incorporacién
directa de sus perspectivas, en la mayor

medida posible.

Por ultimo, es necesario senalar que el estudio

se ha focalizado en las entidades vinculadas

a Autismo Espanay por lo tanto al tejido
asociativo existente en el pais. Este aspecto

ha facilitado la participacion de los principales
grupos de interés (personas con TEA, familias

y profesionales) identificados para alcanzar los
objetivos propuestos. No obstante, no se ha
conseguido recoger informacion de otros perfiles
fundamentales para promover el envejecimiento
activo de las personas con TEA, como la propia
Administracion publica o las organizaciones
vinculadas al envejecimiento de la poblacion
general. Indudablemente éstos seran perfiles
prioritarios de interés para futuras investigaciones,
como también todas las personas con TEAy

sus familias que no se encuentran vinculadas a
las entidades del movimiento asociativo, y cuya
relacion con servicios o apoyos especializados es
limitada o practicamente inexistente.

En cualquier caso, las conclusiones de esta
iniciativa son un punto de partida para identificar
los aspectos clave que caracterizan los procesos

de envejecimiento de las personas con TEAy

los elementos que resultan esenciales, desde su
perspectiva, para disfrutar de una éptima calidad de
vida al alcanzar esta etapa vital.

Este conocimiento también es imprescindible

para planificar, desde diversos ambitos (politico,
asociativo, etc.), las actuaciones que son necesarias
para garantizar el ejercicio efectivo de los derechos
de las personas con TEA que alcanzan edades
avanzadas, tanto en un futuro inmediato como a

largo plazo.




Marco teorico

Envejecimiento y calidad de vida de las personas
discapacidad

 varias décadas, diferentes sectores de
inculados al ambito de la discapacidad
n mayor conocimiento de una etapa
ida, la vejez. De acuerdo con los ultimos
ados por lainiciativa “World Population
de Naciones Unidas para 2015, durante
Os anos se ha producido un aumento de
la esperanza de vida asi como un envejecimiento
progresivo de la poblacién, incluyendo también
en este sentido a las personas con discapacidad
(Bddalo, 2006). En concreto, el caso espaiol se
caracteriza por una transicion demografica con
bajas tasas de natalidad y con una estructura cada
vez mas envejecida de la poblacion (INE, 2015).

En un contexto comun a todas las sociedades
desarrolladas en el que el fendmeno del
envejecimiento de la poblacion tiene cada vez mayor
protagonismo, puede entenderse como un logro
que las personas alcancen edades avanzadas y, al
mismo tiempo, como un reto que implica el abordaje
activo y satisfactorio de este proceso vital.

De forma paralela, ademas del envejecimiento enla
poblacion en general, es preciso tener en cuenta las
caracteristicas y necesidades que pueden acompanar
los procesos de envejecimiento de las personas

con discapacidad. Como planificar actuaciones que
garanticen una buena calidad de vida alo largo de
estas edades resulta un desafio para la sociedad en
su conjunto y en especial para los responsables de las
politicas publicas. Es, asimismo, una cuestion que es
necesario abordar contando con la perspectivay la
implicacion de los principales interesados, que son las
propias personas con discapacidad, las familias, y las
organizaciones especializadas del sector.

De la mano de la nueva "agenda social global”, el
derecho de las personas mayores a tener una vida
activa, seguray saludable se haincorporado en los
objetivos prioritarios de diferentes gobiernos 'y
organismos internacionales en distintas partes
del mundo.

!'T Asamblea Mundial sobre Envejecimiento celebrada en Viena.

Ya desde 1982' se comenzaron a establecer planes
de accion internacionales sobre el envejecimiento
parareconocer que las personas en edades
avanzadas deben tener una vida plena, saludable

y satisfactoria. Si bien, no fue hasta el aino 2002
cuando se aposto por la Estrategia Internacional
para la Accién sobre Envejecimiento? que
constituyo un punto de partida para dar cuenta del
desafio demografico de las sociedades teniendo
en cuenta a las personas que envejecen.

No obstante, en los ultimos aios, el compromiso
internacional® en materia de envejecimiento ha
puesto de manifiesto que las personas mayores
siguen teniendo una visibilidad muy escasa y que
los mecanismos para garantizar el pleno disfrute
de sus derechos civiles, politicos, sociales,
econdmicos y culturales son insuficientes. Por
estarazon, se destaca la necesidad de promover
un contrato social que responda a la proteccion
integra de sus derechos. Entre sus lineas de
trabajo se contempla de manera especifica

a las personas mayores con discapacidad,
destacando el objetivo de contribuir a un mejor
funcionamiento, inclusion social y, en definitiva a
una optima calidad de vida.

El concepto de calidad de vida es clave
actualmente en la definicion de cualquier
actuacion que implique a las personas con
discapacidad. Se trata de un modelo fundamental
para el diseiho e implementacién de sistemas de
apoyo e intervenciones, dada su gran capacidad
para promover transformaciones en las vidas

de las personas y en su entorno (Schalock y
Verdugo, 2007). Para ello es necesario conocer
los elementos que cada persona considera
imprescindibles para el desarrollo de su vida, y
considerar de manera sistematica las preferencias,
necesidades e intereses prioritarios para
promover el logro de metas individuales y la
mejora de la satisfaccion personal desde una
perspectivaintegral.

2 Aprobado por la Segunda Asamblea Mundial sobre el Envejecimiento en abril de 2002 en Madrid.
3 Asi lo recoge el Informe del Grupo de Trabajo de Composicion Abierta sobre el Envejecimiento perteneciente a Naciones Unidas que tuvo lugar del 12 al 15 de agosto de

2013 en Nueva York.
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De acuerdo con la literatura consultada, la calidad
de vida individual es entendida como “un estado
de bienestar personal” (Verdugo, Gomez, Arias

y Schalock, 2009) y para ello se han de tener en
cuenta aspectos como la salud fisica, estado
psicoldgico, nivel de independencia, relaciones
sociales, creencias personales y su relacién con
las caracteristicas destacas del entorno (OMS,
1998). Asi, tomando como referencia el modelo de
Calidad de Vida de las personas con discapacidad
propuesto por Schalock y Verdugo (2007) son
diferentes dimensiones las que influyen en una
calidad de vida de la persona (bienestar fisico,
bienestar emocional, bienestar material, relaciones
interpersonales, inclusion social, desarrollo
personal, autodeterminacion y derechos) y el reto
sera lograr sus metas personales alo largo de

su vida.

De tal modo que, la mejora continua de la calidad

de vida constituye una condicion necesaria para un
desarrollo pleno y satisfactorio de cualquier persona
(Vidriales, Cuesta, Plaza y Hernandez, 2015). Esta
idea es clave en el sentido que a medida que las
personas envejecen, existen factores personales

y contextuales que también pueden cambiary
evolucionar, impactando de manera positiva o
negativa en la calidad de vida de la persona.

Algunos de estos factores tienen una especial
relevancia en el caso de las personas que se
encuentran en edades avanzadas. Entre ellos se
encuentra principalmente el aislamiento y la falta
de apoyo, tanto en cuanto a la disponibilidad de
relaciones interpersonales significativas como de
redes de apoyo social (Zapata, 2001). De acuerdo
a Berzosa (2014), las diversas multiplicidades del
envejecimiento no dependen solo de los “genes”
sino de lo que la persona hace en interaccion con
el entorno, de cdmo vive y las experiencias que ha
tenido, y del entorno familiar. Sin embargo, la vejez
contemporanea para muchas personas se vive en
un contexto de desproteccion que predispone a
la exclusion social (Sir, 2013) aspecto que afecta
especialmente a las personas con discapacidad.

En el caso de Espafia, se ha producido un aumento
significativo de la poblacion de mas de 64 aios
(14,4%) en las ultimas décadas. Este es el grupo
donde mas incide la discapacidad adquirida,

siendo en 2008 la edad media de las personas con
discapacidad de 64,3 ainos (EDAD, 2008; EDDS,
1999). Este aumento de la poblacion envejecida se
ha producido principalmente como resultado de
una serie de cambios demograficos acaecidos en las
ultimas décadas.

A finales de los anos 60 del pasado siglo XX se inicio
una fuerte caida de la fecundidad que, unido al
aumento de la esperanza de vida, ha supuesto un
incremento del numero de personas que sobreviven
mas alla de los 65 anos.

El fendomeno de envejecimiento de la poblacion

es una tendencia en toda Europa, el porcentaje de
personas con 65 o mas anos se incrementara de
un 18% en 2010 a un 30% en 2060“. Para el caso
espanol este incremento es mas acentuado. Segun
la proyeccion del INE en 2061 habra un 38,7% de
personas mayores (16 millones). Actualmente

el porcentaje de personas con 65 y mas afnos es
del 18,4%. Entre ellas, las personas octogenarias
representan el 5,8% (Padrén continuo, 2015). Una
de las caracteristicas a considerar de la poblacién
envejecida es la feminizacién, en concreto en el
caso espanol hay un 33% mas de mujeres (de 65y
mas anos) que de hombres, debido principalmente
a que hay una mayor tasa de mortalidad masculina
(Movimiento Natural de la Poblacion, 2015).

Todos estos cambios experimentados, tanto
sociales como demograficos, suponen una
transformacioén en el modelo de las estructuras
familiares en dos sentidos. Por una parte, mas
generaciones de la misma familia coexisten en el
mismo periodo de tiempo lo que incrementa el
potencial de apoyos y cuidado. Por otra parte, la
reduccién del tamano medio de la unidad familiar
unido a una mayor longevidad de las personas
que laintegran aumenta las probabilidades de
una mayor soledad en el hogar y por lo tanto, de
un mayor aislamiento de las personas mayores
(Vicente, 2011).

En este contexto, los diferentes procesos senalados
ponen de manifiesto que las personas van a vivir
mas y ademas con unas mejores condiciones

de salud motivadas en gran parte por la mejora

de la situacion socioecondmica, las condiciones
medioambientales, los tratamientos médicos y la
asistencia sanitaria (Eurostat, 2015).

Desde esta perspectiva, el valor de una esperanza
de vida saludable para todas las personas que
envejecen cobra cada vez mas relevancia, dandose
importancia no solo al nUmero de anos que se vive
sino ala calidad de vida con la que estas personas
afrontan las edades mas avanzadas. Por todo

ello, resulta clave el avance en la promocion del
envejecimiento activo y satisfactorio teniendo en
cuenta las necesidades de las personas que son
especialmente vulnerables en este proceso vital,
como son las personas con discapacidad.

4 Directorate-General for Economic and Financial Affairs of the European Commission (2011) The 2012 Ageing Report: Underlying Assumptions and Projection

Methodologies, European Economy, 4. Brussels: European Commission.

Una cuestion a tener en cuenta es que se ha
comenzado aresaltar la pertinencia de estudiar
lainteraccion de la desigualdad de las personas
mayores con otras formas de desigualdad, como
puede ser la discapacidad, para dirigir la mirada hacia
lainterseccionalidad. También, se ha destacado la
influencia de la dimension de género como variable
diferenciadora y asociada a una desventaja para las
mujeres en la manera de envejecer, destacando la
construccion cultural negativa de la vejez femenina
asi como la continuidad de las desigualdades de
género en las estructuras sociales y en estas etapas
vitales (Huenchuan, 2010).

Asi, el envejecimiento es un proceso diferente

para mujeres y hombres. Por todo ello, las

personas con discapacidad, con edades avanzadas

y especialmente las mujeres sufren estigmay
discriminacion asi como violaciones de sus derechos
a nivel individual y comunitario (OMS, 2015).

"

)y l(ﬂ

Sereconoce, en este sentido, que los diferentes tipos
de desigualdad no son equivalentes sino que tienenun
caracter definido y unos procesos propios por lo que
es necesario impulsar un enfoque de discriminacion
multiple o interseccionalidad. Se requiere por

tanto que las instituciones y la sociedad en su
conjunto asuman un compromiso con la necesidad

de transformar la realidad adecuandose a las
diferentes caracteristicas de la ciudadania para evitar
desigualdades y promover un envejecimiento activo.

En las siguientes paginas, y conforme a estos
aspectos, se describe el modelo de envejecimiento
activo propuesto por la OMS como fundamento
para afrontar de manera satisfactoria este proceso
vital. Asimismo, se analiza desde una perspectiva
de derechos humanos, el marco que es preciso
garantizar para promover el ejercicio efectivo de
los derechos de las personas con discapacidad
(incluyendo a las personas con TEA) que envejecen.
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2.1.1. El modelo actual de
envejecimiento activo

El envejecimiento se ha definido como un proceso
individual que implica una serie de cambios
(bioldgicos, sociales, psicoldgicos...) en las personas
que lo atraviesan (Ribera, 2014). Se trata por tanto
de un fenémeno natural que afecta a todas las
personas, ademas de una construccién social, en
términos de representaciones de una realidad.

En la actualidad coexisten descripciones
conceptuales ambivalentes sobre los procesos
de envejecimiento. En algunos sectores persiste
la concepcidn de la vejez asumida Unicamente
como un problema, entendida como un estado
de progresivo deterioro y pérdida de capacidades
fisicas y mentales, relacionado con dependencia,
discapacidad y falta de productividad (Giré, 2006).

Ahora bien, desde el campo de la gerontologia esta
etapa vital integra también una perspectiva social y
no meramente centrada en la salud. Asi, se entiende
la vejez como una oportunidad de contribuir ala
sociedad en la medida que las personas tienen mas
experienciay habilidades que aportar.

El “envejecimiento activo” es un
proceso que trata de optimizar
oportunidades en diferentes
dimensiones para asi mejorar la
calidad de vida de las personas a
medida que estas envejecen. Estas
dimensiones, interdependientes

y reforzadas entre si, son salud,
participacion y seguridad

Para lograr que la poblacién envejecida se incorpore
y sea participe de manera efectiva en la sociedad,

en la Il Asamblea del Envejecimiento (2002) se
oficializé el concepto de “Envejecimiento Activo”,
entendido como un proceso que persigue optimizar
oportunidades en distintas dimensiones (salud,
participacion y seguridad) con el fin de mejorar la
calidad de vida a medida que las personas envejecen.

Todas estas dimensiones son interdependientes

y se refuerzan mutuamente. De acuerdo con

la OMS (2002), la salud es reconocida como

el principio esencial de la calidad de vida de la
poblacion y es entendida como un estado completo
de bienestar fisico y no solamente como la ausencia
de enfermedades.

Asimismo, la definicién de “envejecimiento activo”
incorpora la participacion en la sociedad como

un aspecto esencial del concepto, considerando
las necesidades, capacidades y deseos de

las personas mayores tanto a nivel individual

como colectivamente. Ademas, destaca que la
participacion de este grupo poblacional, como
cualquier otro, puede contribuir a la transformacion
social, a laigualdad, inclusion y empoderamiento
de las personas implicadas, invitando a la pluralidad
y asegurando un caracter democratico.

Por ultimo, el concepto de “envejecimiento activo”
incorpora la seguridad referida a los apoyos y
cuidados que pueden requerir las personas en este
proceso vital, y que aseguran la proteccion ante
distintos factores, como la pobreza, el aislamiento,
o elabandono.

Ademas de las anteriores dimensiones, vinculadas

a una perspectiva social, existe un componente

de caracter individual que influye en el logro de un
envejecimiento activo. En este sentido, se considera
necesario mantener las capacidades adquiridas alo
largo de la vida asi como fomentar las oportunidades
derealizar actividades que estimulen ala persona, y
que favorezcan su autonomia y bienestar.

Asimismo, el modelo recoge la influencia de diversos
factores en interaccion con los anteriores, que
impactan en el logro de un envejecimiento activo.
Estos se recogen graficamente a continuacion:

SOCIALES

SERVICIOS
DE SALUD
Y SERVICIOS

SOCIALES

ENVEJECIMIENTO

AMBIENTE
Fisico

El género es una construccion social que influye
en la manera que cada grupo social determina
las funciones, comportamientos esperados 'y
deseadosy los atributos que se asignan a los
hombres y las mujeres en cada sociedad,

a partir de las diferencias bioldgicas (sexo).

La cultura hace referencia a los valores, pautas y
normas compartidos de una sociedad. Se transmite
por aprendizaje social, es decir, a través del proceso
de socializacion de la persona (en la familia, enla
escuela, etc.).

Tanto el género como la cultura estan ligados a
factores sociales, y por lo tanto, condicionan ala
personay su entorno alo largo de su vida.

PERSONALES,
PSICOLOGICOS

Fuente: Organizacion Mundial de la Salud, 2002

Las conductas individuales saludables, como tener
una dieta equilibrada, realizar actividad fisica, etc.,
promueven una vida mas larga y evitan

los riesgos de mortalidad prematura, morbilidad

y discapacidad.

En cuanto a los determinantes personales y
psicolégicos que son especificos de la persona,
hacen referencia a la biologia y la genética de los
sistemas corporales y las funciones del organismo,
incluyendo los procesos cognitivos y factores
psicolégicos. Asi, la vejez afecta de manera diferente
atodas las personas en cuanto alos cambios que se
producen en dichos sistemas y funciones, y también
alas interpretaciones subjetivas que cada uno
realiza sobre estos aspectos.
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El ambiente fisico hace referencia al espacio en el
que se desarrolla la vida de las personas. Es preciso
que se ajuste a las caracteristicas y necesidades
funcionales de la persona, para que esta se
desenvuelva en un entorno libre de barreras,
inclusivo y promotor de la vida independiente
(espacios publicos abiertos, disefios urbanos,
transporte, edificaciones, etc.).

Los aspectos sociales recogen determinantes
como la educacion, el apoyo o la exclusion social, asi
como la proteccion (o desproteccion) ante abusos
o violencia. Todos ellos influyen en el bienestar de

la persona alo largo de su vida aunque en edades
avanzadas pueden tener un mayor peso debido al
incremento de la vulnerabilidad. No obstante, en
muchas ocasiones estos factores no son tenidos en
cuenta o se minimiza su importancia.

Los determinantes econémicos son aquellos

que influyen en la salud, seguridad y en las
oportunidades que tiene la persona de participar
de una manera activa en la sociedad. En este
sentido, el empleo y las condiciones de trabajo,

la vivienda, y los recursos (pensidn, etc.) son
factores esenciales para favorecer el bienestar en
edades avanzadas.

Y por ultimo los servicios de salud y los servicios
sociales, son fundamentales para dar respuestaalas
necesidades de la poblaciéon mayor. Asi, promover

la salud, prevenir, o ayudar a manejar los problemas
asociados a la salud en etapas avanzadas de la vida
(como las alteraciones en los sistemas sensoriales-
vista, oido, etc.-, los trastornos del estado de animo,
el deterioro cognitivo, etc.), son aspectos que hay que
tener muy en cuenta en estas edades.

En términos generales, laadopcion del modelo

de envejecimiento activo en las politicas publicas
debe estar basado en el reconocimiento efectivo
delos derechos, las necesidades y capacidades de
las personas que se encuentran en esta etapa vital,
proporcionando proteccion, seguridad y cuidados
acordes a cada persona (Giro, 2006), teniendo en
cuenta sus propias experiencias vitales.

Todo ello con el objetivo de alcanzar las edades
avanzadas en buenas condiciones fisicas, psiquicas y
sociales —areas en las que se producen los principales
cambios vitales asociados al envejecimiento—para
disfrutar de una 6ptima calidad de vida en estas
etapas de la vida.

Por todo ello, lograr una cultura de envejecimiento
activo y saludable ha de venir de la mano de un
cambio de mentalidad y de actitudes en la sociedad,
haciendo participes a las personas mayores en
todos los ambitos de la misma y evitando su
aislamiento y exclusion social. Paralelamente, el
envejecimiento activo implica necesariamente el
desarrollo de politicas publicas dirigidas a satisfacer
las necesidades, expectativas y derechos de

todas las personas, incluyendo a las personas con
discapacidad, para que este proceso sealo mas
saludable posible.

Por tanto, la adopcion del envejecimiento activo

se traduce en una contribucion clave a todos los
niveles de la sociedad dejando de lado la vision del
envejecimiento como un periodo de vulnerabilidad,
deterioro y desconexion (OMS, 2015). Implica
promover la participacion continua de las personas
mayores, incluyendo a las personas con discapacidad,
de forma individual y colectiva en los aspectos
sociales, econémicos, culturales y espirituales de la
vida en sociedad (Ribera, 2014).

No obstante, el cambio de paradigma de la vejez

es un reto todavia pendiente parala sociedad en
general, y también para los agentes mas relevantes
para este cambio, como los poderes publicos, los
distintos sistemas existentes (sanitario, social, etc.)
y las organizaciones vinculadas al sector.

En el caso concreto del envejecimiento de las
personas con discapacidad, es necesario senalar el
desafio adicional apuntado por la OMS (2002), que
destaca elincremento de la vulnerabilidad de las
personas que forman parte de este colectivo al llegar
a edades avanzadas asi como el aumento del riesgo
de agravamiento cuando se presentan enfermedades
crénicas asociadas o la persona ha vivido con la
discapacidad alo largo de todo su desarrollo.

La mejora continua de la calidad
de vida constituye una condicion
necesaria para un desarrollo pleno
y satisfactorio de cualquier persona

3 Aprobada por la Resolucion A/RES/61/106, de 24 de enero de 2007, de la Asamblea General. 154 Estados son parte en la actualidad (159 firmas), 86 son parte del Protocolo.
¢ Firma de la CDPD y el Protocolo el 30 de marzo de 2007, ratificacion el 3 de diciembre de 2007.
" Firma de la CDPD el 30 de marzo de 2007, confirmacion oficial el 23 de diciembre de 2010. La CDPD ha sido el primer tratado de derechos humanos ratificado por la Unién

Europea, y todos sus Estados miembros la han firmado -ratificado s6lo por dieciséis-.

2.1.2. Envejecer de forma activa desde
una perspectiva de derechos humanos

Elavance en el ejercicio efectivo de los derechos de
las personas con discapacidad, incluyendo aquellas
en edades avanzadas, es un requerimiento central
para el logro de la igualdad de oportunidades,
considerandose un principio esencial del avance y
desarrollo social.

El cambio de paradigma que reconoce a las personas
con discapacidad como titulares de derechos y

no unicamente como beneficiarios de politicas
asistenciales ha sido esencial para avanzar en la
igualdad de oportunidades y en el ejercicio de sus
derechos fundamentales.

Ahora bien, este reconocimiento no es suficiente
para garantizar la conquista del rol social que a las
personas con discapacidad les corresponde como
ciudadanos y ciudadanas de pleno derecho. Para
ello resulta fundamental el desarrollo y adopcién de
estrategias especificas que promuevan y garanticen
que las personas con discapacidad, en todas las
etapas vitales, pueden ejercer sus derechos y
libertades fundamentales en cualquier esfera de

la vida en sociedad (politica, econdmica, social o
cultural, o en cualquier otra esfera publica o privada).

En este sentido, el 13 de diciembre de 2006, se
adopto la Convencion sobre los derechos de

las personas con discapacidad® y su Protocolo
Facultativo, ratificados por Espana®, también por la
Unién Europea’, en vigor el 3 de mayo de 2008.

La Convencidn es, en la actualidad, la referencia
fundamental para promover el disfrute efectivo

de los derechos de las personas con discapacidad

y erradicar cualquier forma discriminacion que les
afecte. Ofrecer un marco normativo es esencial
para la proteccion de sus derechos civiles, politicos,
economicos, sociales y culturales, basado en los
principios de inclusidn, igualdad y no discriminacion.

Las referencias a las personas con discapacidad
que alcanzan edades avanzadas son escasas enla
Convencién. En concreto los articulos que aluden
de manera mas explicita a este grupo de edad son
el 25, relativo alos derechos en el ambito de la salud
y el 28, que establece el derecho a un nivel de vida
adecuado y a la proteccidn social.
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Destaca, por tanto, del derecho a envejecer
satisfactoriamente con recursos y apoyos que
garanticen el bienestar personal y el disfrute de
una calidad de vida satisfactoria. No obstante,
a pesar de no hacerse una referencia especifica
al grupo de personas mayores en el resto de los
articulos debe interpretarse que cualquiera de
ellos también resulta de aplicacion para

este colectivo. Estos se recogen a continuacion:

Haciendo referencia especifica a las personas
mayores con TEA, Autismo Europa publicé en

2012 un posicionamiento dirigido principalmente
ala Administracion publica enumerando distintos
ambitos prioritarios de actuacion para avanzar en el
reconocimiento de los derechos de estas personas,
en el marco establecido por la Convencién.

e El derecho de mantener o mejorar la calidad de la salud (art. 25 de la CDPD).

e El derecho a mantener y mejorar la comunicaciony lainteraccién social (art. 9 y art. 26 de la CDPD)
e El derecho a laintervencién adecuada (art. 26 de la CDPD)

e Elderecho a disponer de servicios para proporcionar una buena calidad de vida (CDPD)

e El derecho al ocio (art. 30 de la CDPD)

e El derecho ala educacion y el aprendizaje permanente (art. 24 de la CDPD)

e Elderecho a las instalaciones de la vivienda (art. 19y 23 de la CDPD)

® | a capacitacion del personal profesional (art. 19y 26 de la CDPD)
e El derecho a la ayuda financiera realista y adecuada (art. 28 de la CDPD)

e Fomentar la investigacion y recopilacién de datos (art. 31 de la CDPD)

Ofrecer un marco normativo es esencial para la proteccion de los derechos
civiles, politicos, economicos, sociales y culturales de las personas con
discapacidad, basado en los principios de inclusion, igualdad y

no discriminacion

2.2.1. Las personas con TEA que
envejecen en Espaiia

La tendencia a vivir un mayor niumero de afos

de la poblacion en general es la misma para las
personas con TEA (Azema, 2012). Aunque algunos
estudios indican que su esperanza de vida puede
ser menor que la del resto de la poblacion, (Shavelle
y Strauss's, 1998, citado en Perkins y Berkman,
2012), también se pone de manifiesto que aumenta
con elincremento de la poblacién en general. Este
aumento de la esperanza de vida ha determinado
una mayor incidencia de enfermedades asociadas
con el envejecimiento, como la demencia, las
cardiopatias o el cancer (Uberti et al., 2015),

asi como de otros factores que incrementan la
vulnerabilidad en este proceso vital (aislamiento

y falta de apoyo social, etc.). El desafio al que se
enfrentan las personas con TEA, al igual que el resto
de la poblacion, es por tanto vivir mas aios con una
calidad de vida adecuada.

El trastorno del espectro del autismo (TEA)
constituye una categoria diagndstica relativamente
reciente (Happé y Charlton, 2011; Stuart-Hamilton
et al., 2009). Las primeras descripciones del autismo
se realizaron en los ainos 40 del siglo XX (Kanner,
1943), y con ellas se efectuaron los primeros
diagnésticos. No obstante, hasta los afios 70 no se
incorpord la explicacion que caracteriza al TEA como
un continuo o “espectro de trastornos” en elque a
pesar de compartirse las principales caracteristicas
nucleares, existen variaciones significativas en la
forma en que estas se manifiestas e impactan en

el funcionamiento de la persona que presenta un
trastorno de este tipo.

En cualquier caso, la prevalencia del TEA ha
aumentado significativamente en los Ultimos
cuarenta aios. En 1975 la cifra aportada por la
organizacién americana Autism Speaks sefialaba

1 caso de Autismo por cada 5.000 nacimientos. En
2008 esta cifra se situaba en, aproximadamente, 1
caso de TEA por cada 150, y las investigaciones mas
recientes (Centro de Control de Enfermedades de
Atlanta, 2014) apuntan que actualmente 1 de cada 68
menores podria presentar un trastorno de este tipo.

Los procesos de envejecimiento de las personas
trastorno del espectro del autismo

Asimismo, los datos de prevalencia que se
apuntan en el Manual Diagnostico y Estadistico
de los Trastornos Mentales (DSM-5), y que son
compartidos por organizaciones internacionales
como Autismo Europa, senalan que el 1% de la
poblacion podria presentar un TEA (APA, 2013).

Esta prevalencia no parece experimentar
variaciones significativas en funcién de los grupos
de edad, manteniéndose estable en todos ellos
excepto en el caso de edades muy avanzadas,
momento en el que parece disminuir ligeramente
(Brugha, 2016).

Las razones que pueden explicar este declive no
estan claras, pero los autores de la investigacion
apuntan a que posiblemente se relacionan con

una menor expectativa de vida para las personas
con TEAy también con la menor sensibilidad de
herramientas de evaluacion y diagndstico que
pueden ser adecuadas para valorar este tipo

de trastornos en jovenes adultos, pero no en
edades avanzadas. Esta circunstancia, unida a que
tradicionalmente se ha concebido el autismo como
un trastorno infantil ha hecho que la identificacion
diagnéstica y el reconocimiento de las necesidades
de las personas adultas que presentan este tipo

de trastorno hayan recibido una escasa atencion
hasta el momento (Niekerk et al., 2010).

También ha sido limitado, hasta el momento, el
interés que la comunidad cientifica ha mostrado
por las diferencias en la proporcién de hombres
y mujeres que presentan un TEA. Los estudios
existentes apuntan a que el TEA se presenta
entre cuatro y cinco veces mas en el caso de los
hombres que en el de las mujeres (Dworzynski,
Ronald, Bolton y Happé, 2012). No obstante, en
los ultimos anos se ha producido un incremento
de la cifra de diagnodsticos de TEA en mujeres
(nifas y adultas) en comparacién con los hombres,
especialmente si la persona no manifiesta una
discapacidad intelectual asociada (Gould y
Asthon-Smith, 2011).

8En 2015, se aprobo la Convencion Interamericana sobre la Proteccion de los Derechos Humanos de las Personas Mayores en algunos paises de América Latina.
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En cualquier caso, existe un creciente interés
sobre la presentacion clinica de la sintomatologia
en mujeresy en el estudio de las necesidades
asociadas, ya que algunas investigaciones parecen
sefalar que existe una proporcion significativa de
mujeres con TEA que no estan siendo identificadas,
y cuyas dificultades pueden ser enmascaradas o
confundidas con otro tipo de trastornos (trastornos
de la alimentacién, depresion, ansiedad...) (Brugha,
2016), debido principalmente a la preconcepcion
del TEA como un trastorno que se presenta
significativamente mas en hombres. Asimismo,
también se apunta que los instrumentos de
detecciony diagndstico existentes pueden no

ser sensibles para identificar las manifestaciones
clinicas del TEA en mujeres, que pueden diferir de
las caracteristicas habitualmente presentes en el
caso de los hombres.

De cualquier manera, es incuestionable que en

los ultimos afos se han multiplicado los casos
deTEA detectados y diagnosticados en todo el
mundo, llegando a afectar actualmente en Europa
amas de 3,3 millones de personas. En Espana se
calcula que pueden existir mas de 450.000 personas
con un trastorno de este tipo, aunque muchas de
ellas no se encuentren correctamente identificadas
y diagnosticadas.

Las implicaciones que tiene estarealidad es que
muchas de las personas adultas con TEA (desde

las primeras etapas de la juventud hasta edades
avanzadas) son invisibles para la sociedad y para

los sistemas de apoyo existentes (Brugha, 2016).
En muchos casos, no disponen de un adecuado
reconocimiento de sus necesidades ni tampoco de
acceso a apoyos que puedan contribuir a mejorar su
calidad de vida.

En este sentido, también existe poca informacién
sobre las historias de vida de las personas adultas
con TEAy sobre la evolucién de sus necesidades a lo
largo de su ciclo vital.

A nivel internacional, la National Autistic Society
(Reino Unido) realizé en 2012 (Boehm, 2013) uno
de los estudios con mayor dimension sobre las
necesidades de las personas adultas con TEA en
Europa. La encuesta incluyé a 2.938 personas con
TEAya5.535 personas de su entorno mas cercano
(familiares u otras personas de referencia). De las
personas con TEA participantes, 355 tenian mas

de 45 anos y 120 eran mayores de 55. Entre las
personas con mas de 55 anos, sélo una cuarta parte
habian sido diagnosticadas antes de los cuarenta
anos. Estos datos reflejan una tendencia que puede
ser similar en el resto de Europa.

Los resultados de esta iniciativa ponen de manifiesto
que si bien la poblacion con TEA tiene que afrontar
alolargo de su vida multiples desafios, éstos se
agudizan en las etapas avanzadas de la vida.

Una gran parte de los adultos mayores con autismo
y sus familias creian no estar recibiendo un apoyo
suficiente y adecuado para sus necesidades (59% de
las personas mayores de 45y el 57% de los mayores
de 55 anos respondieron no tener suficiente apoyo
para satisfacer sus necesidades).

En un estudio previo realizado en 2008 (Rosenblatt,
2008) en el que participaron 1400 personas adultas
(mayores de 18 afios) con TEA, se ponian de
manifiesto las importantes dificultades que este
colectivo presenta en su vida diaria y el impacto que
estas tienen en su calidad de vida.

Concretamente, el 67% de las personas participantes
afirmaban haber experimentado ansiedad debido
alafalta de apoyos. El 75 % manifestaba no tener
amistades y presentar dificultades significativas para
hacerlas. Solo el 15% trabajaba jornada completa'y
unicamente el 14% vivia de manera independiente
en su propio piso, con algun tipo de apoyo. Asimismo,
el 60% de las personas con TEA que participaron

en el estudio manifestaban que dependian
econdmicamente de sus familias y el 70% de aquellas
que vivian solas expresaron que habian sufrido
situaciones de discriminacion, acoso o intimidacién
(Rosenblatt, 2008).

En el caso espaniol, no se dispone en la actualidad de
informacion contrastada sobre el TEA en su conjunto
ni tampoco sobre las necesidades que presenta el
colectivo a nivel estatal.

Por el momento no existe ninguna fuente estadistica
oficial que incluya una categoria especifica referida
al TEA, sibien, existen dos fuentes oficiales que
recogen informacion sobre la situacion de las
personas con discapacidad en el pais. Estas son:

® Base de datos Estatal de Discapacidad del
Instituto de Mayores y Servicios Sociales
(Datos a 31 de diciembre de 2013)*

® Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y
situaciones de Dependencia (EDAD, 2008)*.

Los datos relativos a las fuentes estadisticas
mencionadas reflejan de alguna manera cual es
el perfil de la poblacion diagnosticada de TEA

en Espaina a pesar de mostrar una clara infra-
deteccidn en relacidén a las cifras de incidencia de
1 de cada 100 que indica Autismo Europa y otros
estudios internacionales.

° Base de Datos Estatal de Discapacidad, que consta de registros de personas que han solicitado reconocimiento oficial de discapacidad. Esta base de datos se consolida a partir
de los registros que realizan las 17 Comunidades Auténomas, que son las administraciones competentes en la materia. Datos relativos a 31 de diciembre de 2013.
"Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de Dependencia (EDAD 2008), que es una operacion estadistica realizada por el Instituto Nacional de

Estadistica (INE).

En este sentido, considerando los datos relativos a la
EDAD (2008), las personas que tienen diagnosticado
"autismo" u otros trastornos asociados al autismo
como condicidén crénica son 13.772, suponiendo
esto untasade 0,33 por mil habitantes y de 8.424
personas con autismo segun los datos de la Base
Estatal de personas con Discapacidad. Estos datos se
alejan mucho de los datos de prevalencia sefalados
por Autismo Europa (1 persona por cada 100).

Atendiendo a los datos relativos de los grupos de
edad de las dos fuentes estadisticas senaladas,
se detecta una presencia poco significativa de
personas con TEA en edades mas avanzadas. Tan
solo el 10% de personas con edades superiores
alos 51 anos son personas con discapacidad que
tienen diagnosticada como condicién crénica de
salud "autismo” u otros trastornos asociados al
autismo, (EDAD, 2008). Esta tendencia es similar
alamostrada por los datos de la Base Estatal de
Discapacidad, segun los cuales las personas con
TEA mayores de 40 anos suponen el 8% de total.

En cualquier caso, se pone de manifiesto la
tendencia a un aumento del nUmero de personas
con TEA en edades adultas para los préximos 15
anos. Se trata de la poblacién que actualmente se
concentra en torno alos 20y 35 anos, lo que supone
un 25% del total de las personas con diagnostico de
autismo tal y como muestran los datos de la Base
Estatal de Discapacidad.

Estos datos ponen de manifiesto que, con
independencia de las limitaciones que presentan
los actuales sistemas de informacién sobre
discapacidad disponibles en Espana, la ausencia de
poblacién adulta de personas con TEA identificada
a través de los mismos puede estar relacionada
con el escaso reconocimiento y diagndstico de
este tipo de trastornos en las personas adultas.

No obstante, diversos estudios de investigacion
ponen de manifiesto que en los ultimos anos se ha
producido un incremento de los casos de personas
que reciben un diagnostico de TEA en estas edades
(Happé y Charlton, 2011). En la mayor parte de
estas ocasiones, las caracteristicas propias del
TEA ya se habian identificado en etapas previas
del desarrollo evolutivo de la persona, si bien

podia haberse atribuido a otro tipo de dificultades
o diagnodsticos, llegando al mas especifico
relacionado con este tipo de trastornos en etapas
avanzadas de la vida (De Araoz y Vidriales, 2011).

Parece obvio, por lo tanto, que es de especial
interés mejorar la sensibilizacién para favorecer
los diagnésticos de las personas adultas con
TEAy facilitar de esta manera suacceso alos
recursos y servicios de apoyo, asi como mejorar la
investigacion y los recursos que en la actualidad
existen para las personas en edades avanzadas
con TEA.

Muchas de las personas adultas con TEA (desde las primeras etapas de la
Jjuventud hasta edades avanzadas) son invisibles para la sociedad y para los
sistemas de apoyo existentes
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2.2.2. Necesidades y prioridades de
las personas con TEA que envejecen

El abordaje de un envejecimiento activo en el caso
de las personas con discapacidad y concretamente
paralos hombresy las mujeres con TEAesunretoa
afrontar por parte de las administraciones publicas y
de las entidades vinculadas al colectivo.

Taly como se ha sefialado anteriormente, son

pocas las entidades tanto de ambito nacional como
internacional que han puesto en marcha iniciativas
para visibilizar la situacién de las personas adultas
mayores y promover apoyos para dar respuesta

a sus necesidades. Existe, por lo tanto un gran
desconocimiento sobre cual es la situacién concreta
de este colectivo y también sobre los modelos de
apoyo que son mas adecuados para favorecer un
envejecimiento activo en su vida.

Hasta el momento los mayores esfuerzos de
investigacion en relacién al TEA se han centrado
fundamentalmente en las etapas infantiles y
juveniles del desarrollo de la personas que presentan
este tipo de trastornos, en contraste con el limitado
interés por la investigacion en la vida adultay menos
aun en sus procesos de envejecimiento (Cottle,
McMahon, Williamy Farley, 2016, y Mukaetova-
Landinska Perry, Baron y Povey, 2012).

Aun en la actualidad, las personas y entidades
implicadas en la facilitacion de apoyos a las
personas adultas con TEA "no contemplan las
necesidades de la poblacién que envejece, y no se
encuentran preparadas para afrontar los desafios
que implican estas etapas avanzadas de sus vidas”
(De Araoz y Vidriales, 2011: 20). No obstante, la
realidad evidencia el progresivo envejecimiento
de esta poblacién, lo que hace imprescindible un
cambio en la tendencia para los préximos anos
produciéndose un incremento del conocimiento
sobre sus necesidades, y una planificacion
adecuada de apoyos y recursos dirigidos a

darles respuesta.

En cualquier caso, apenas existen estudios e
investigaciones sobre los factores que tienen

una mayor incidencia en la calidad de vida de las
mujeres y hombres con TEA en las fases avanzadas
de sus vidas.

Los escasos estudios publicados senalan las
siguientes conclusiones y consideraciones:

e Existe muy poca informacion sobre las implicaciones que el TEA (por si mismo) tiene para
las personas que lo presentan, a lo largo de las distintas etapas de su vida y en especial en
edades avanzadas. Algunos estudios encuentran indicadores de envejecimiento prematuro
de la poblacion con TEA, apuntando que las dificultades de salud que la persona ha podido
presentar alo largo de su vida o adquirir como resultado de los procesos de envejecimiento
se pueden exacerbar en esta etapa, debido a las dificultades para identificar y comunicar
el malestar o dolor (Cottle et al., 2016). No obstante, de acuerdo a Fortuna et al., (2015)
existen diferencias en la salud en funcion de la edad y el sexo. Respecto a la edad se
destaca que a partir de los 40 afios parece empeorar el funcionamiento personal y que se
incrementan los problemas de salud como la epilepsia, alteraciones gastrointestinales,
hipertensidn, hiperlipidemia, hipotiroidismo e incontinencia urinaria. Por lo que respecta al
sexo, las mujeres con TEA cuentan con un peor estado general de salud.

En cualquier caso, la investigacion apunta la necesidad de impulsar la prevencion

y deteccién precoz de dificultades de salud de la persona con TEA aplicando las
recomendaciones generales de la medicina para la poblacién que envejece. Se recuerda
que ademas de las posibles condiciones de salud que se asocien al trastorno (epilepsias,
insomnio, problemas gastrointestinales, etc.) la persona presentara aquellas producidas
por el deterioro propio de la edad (Garreau, 2012), aspecto que es necesario tener en
cuenta para fomentar su calidad de vida.

e No existe informacion sobre los cambios en el funcionamiento neural asociados a los
procesos de envejecimiento en esta poblacion aunque la investigacion sobre los correlatos
neurobioldgicos del TEA documenta alteraciones estructurales y funcionales asociadas a
los mismos. Apenas hay estudios sobre el deterioro cognitivo asociado a la edad en el TEA
y los que existen encuentran resultados poco concluyentes, que no permiten afirmar si el
hecho de presentar este tipo de diagnéstico es un factor protector (al menos para algunos
procesos cognitivos concretos), o por el contrario, un factor de riesgo (Geurts, 2016). En
cualquier caso, autores como Starkstein et al., (2015), consideran imprescindible que se
favorezca la deteccion temprana del posible deterioro cognitivo asi como la mejora de la
identificacion y manejo de otras condiciones neurolégicas asociadas a la edad, como la
enfermedad del Parkinson. Segun los trabajos de este autor (Starkstein, et al., 2015), este
trastorno neurodegenerativo podria afectar al 20% de la poblacién con TEA a partir de
los 39 afios (en comparacién con el 0,9% de la poblacion en general) existiendo confusion
entre los signos tempranos de este trastorno y los efectos secundarios que produce la
medicacién neuroléptica que precisan algunas personas con TEA a lo largo de su vida.

e Elincremento de los indices de mortalidad en personas con TEA de mediana edad
asociados especialmente a trastornos neurolégicos (como la epilepsia), cancer,
enfermedades cardiacas, trastornos respiratorios (principalmente neumonia) o debido a
accidentes (asfixia, atragantamiento, etc.), estd documentado en algunos estudios, aunque
existe pocainvestigacién al respecto (Gillbert et al., 2010; Mouridsen, Bronnum- Hansen,
Rich, y Isager, 2008; Shavelle, Strauss, y Pickett, 2001). En ellos la epilepsia aparece como la
mayor causa de mortalidad prematura aunque también se sehalan otros como la existencia
de condiciones médicas a lo largo de la vida que han permanecido infra diagnosticadas
o que se no se han manejado adecuadamente; la ausencia de ajustes razonables en los
tratamientos médicos, que dificulta su aplicacion en el caso de algunas personas con
TEA (especialmente cuando existen dificultades cognitivas o sensoriales asociadas); la
falta de programas de prevencién y promocion de la salud; la descoordinacion entre los
profesionales responsables de la atencion sanitaria que precisa la persona con TEA o la
ausencia de un apropiado seguimiento de las dificultades de salud que presenta (Barony
Baron, 2016). La investigacion también sefala otros factores, como la institucionalizacion,
que influyen de manera negativa en la esperanza de vida. Estos estudios senalan la
insuficiencia respiratoria como la principal causa de muerte en el caso de personas que
estan institucionalizadas en grandes servicios residenciales (Baines y Emerson, 2010,
citado en Autismo Europa, 2012).
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e Otro aspecto sobre el que apenas se tiene informacidn es sobre las consecuencias que
puede tener el tratamiento psicofarmacolégico prolongado que algunas personas con TEA
reciben a lo largo de su vida y sus repercusiones o efectos secundarios a largo plazo. Si
bien es necesario mas investigacién a este respecto, la toma de medicaciones prolongadas
a largo plazo se asocia con efectos negativos en la salud de las personas adultas con

TEA (incremento de peso, sintomas extrapiramidales, apnea, falta de energia...) (Povey,
Mills y Gomez de la Cuesta, 2011). A este respecto, se considera esencial mantener

un seguimiento continuado de estos tratamientos psicofarmacolégicos y a su posible
interaccion con aquellos prescritos para condiciones asociadas al envejecimiento. Es
fundamental que el uso de estos farmacos se emplee en todos los casos manteniendo

una triple vertiente de rigor cientifico, mejora continua y respecto a los derechos de las
personas con TEA que los reciben (Fuentes, Cundin, Gallano y Gutiérrez, 2001).

Se detecta un elevado indice de trastornos psiquiatricos comérbidos asociados al TEA en
la edad adulta. Los resultados obtenidos por Lever y Geuters (2016) en un estudio en el
que participaron 247 personas adultas con TEA entre 19y 79 afios pusieron de manifiesto
que el 79% de las personas participantes presentaban, al menos, un trastorno comérbido
adicional a lo largo de su vida y experimentaban altos niveles de malestar psicoldgico. El
57% de las personas participantes manifestaba mas de un trastorno comérbido, indice
significativamente superior a la prevalencia encontrada en el grupo de comparacion del
estudio, constituido por 208 personas adultas sin diagndstico de TEA ni antecedentes
familiares de este tipo de trastorno.

Las dificultades mas habituales encontradas en este y otros estudios son los trastornos
del estado de animo (depresion) y los trastornos de ansiedad (Lever y Geurts, 2016; Happé
y Charlton, 2011; Stuart- Hamilton et al., 2009), aunque también se presentan otros con
una frecuencia relativamente alta (trastornos de la alimentacion, catatonia, etc.). No
obstante, y comparando distintas etapas vitales, parece que en el grupo de participantes
con edades mas avanzadas (a partir de 55 aios) esta comorbilidad esta menos presente, y
aunque se sigue presentando un significativo malestar psicolégico y también comorbilidad
psiquiatrica, parece que la prevalencia de algunos trastornos comorbidos (como la fobia
social) se reduce (Lever y Geurts, 2016). No obstante, como las autoras apuntan en las
conclusiones de su estudio, es preciso incrementar la comprension de las alteraciones

que afectan a la salud mental de las personas con TEA a lo largo de toda la vida,

impulsando especialmente la investigacion sobre los factores etiolégicos y la naturaleza
de esta comorbilidad, asi como los factores de riesgo que la pueden explicar. De hecho,
algunas investigaciones apuntan a que la predisposicion a presentar algunos trastornos
comorbidos (por ejemplo, a la depresion) podrian relacionarse con las propias alteraciones
neurales asociadas al TEA (alteraciones en la sustancia blanca cerebral), aunque se requiere
mas investigacion al respecto.

Asimismo, Lever y Geuters (2016) insisten en la necesidad de impulsar y adaptar las
intervenciones y apoyos disponibles para las personas adultas con TEA, disminuyendo la
angustia y el malestar provocado por las alteraciones en la salud mental y los trastornos
comorbidos asociados.

e Los procesos de envejecimiento afectan tanto a la persona con TEA como a su familia.

Muchos de los apoyos que reciben las personas adultas con TEA proceden de sus familiares
(padres y madres especialmente) que a su vez, también experimentan en paralelo sus
propios procesos de envejecimiento. Esto incrementa la vulnerabilidad de las familias y las
necesidades generales de apoyo de todos sus miembros.

No obstante, y atendiendo a los resultados del estudio realizado por la NAS en 2008 sobre
la percepcidn que las personas adultas con TEA y sus familias tenian sobre sus necesidades,
el 60% de los familiares manifesté que estas incrementaban con el paso del tiempo.

De hecho, el 40% expresaba que su hijo/a necesitaba un apoyo continuado durante las

24 horas del dia. No obstante, el 55% declaraba que no recibian ningun soporte para las
necesidades que la familia presentaba y que se derivaban de manera directa del apoyo que
prestaban a sus hijos/as.

Asimismo, datos facilitados por la NAS en un estudio posterior (Bancroft, Batten, Lambert
y Madders, 2012) revelaban que aproximadamente el 46% de las personas con TEA
mayores de 45 afnos dependia econdmicamente de sus familias. En este sentido, una de
las mayores preocupaciones expresada por los padres y madres de las personas con TEA
es la vulnerabilidad (econémica, social, etc.) y el aislamiento que podrian sufrir en el futuro
cuando ellos/ellas no estén para apoyarles (Boehm, 2013).

Las personas con TEA que envejecen presentan muchas necesidades de apoyo que no
tienenrespuesta en la actualidad. Algunas de ellas estan detectadas, sin embargo, apenas
se han definido qué tipo de sistemas de apoyo son precisos para dar respuesta a dichas
necesidades. Existen dificultades en la adaptacion de los servicios debidas sobre todo

a que el TEA habitualmente se asocian con etapas infantiles del desarrollo y apenas se
visibilizan las necesidades de las personas adultas. Por esta razon, la mayor parte de los
apoyos disponibles se dirigen a edades tempranas o a los primeros afios de la juventud,
sin que apenas se promuevan recursos o actuaciones especializadas dirigidas a la mediana
edad o a las etapas vitales avanzadas. Como apoya Reskin (2016), la generacion actual de
personas adultas con TEA son “supervivientes y pioneros” debido a la casi total ausencia de
modelos de buena practica y sistemas de apoyo dirigidos a promover su calidad de viday a
responder a sus necesidades e intereses.

En este sentido, resulta urgente el impulso de sistemas de apoyo dirigidos a las personas
adultas con TEA y también a aquellas que envejecen. Este es un reto inmediato al que dar
una respuesta, promoviendo modelos que faciliten la vida independiente y la participacion
en la comunidad, el establecimiento y disfrute de relaciones interpersonales significativas,
y en definitiva, el ejercicio activo y la proteccion de los derechos de las personas con TEA
que envejecen, prestando una especial atencién a la vulnerabilidad y al riesgo de exclusion
social que presenta este colectivo (Autismo Europa, 2012).



Metodologia

Jeto de estudio de la presente investigacion es
dmeno emergente que requiere una atencion
: el envejecimiento de las personas con
contexto espanol y los factores mas
ara garantizar la calidad de vida en este
l.

Laintencion principal es la de conocer las
necesidades, percepciones y puntos de vista de las
personas con TEA que inician, o ya se encuentran
en este proceso vital, a través de su propia
opiniény la de otros agentes significativos para
ellas- principalmente sus familiares y los equipos
profesionales que les facilitan apoyos- con el
objetivo de incrementar el conocimiento sobre esta
realidad y planificar las actuaciones necesarias para
mejorar la calidad de vida y el envejecimiento activo
de cada una de estas personas.

Para ello, se ha empleado una metodologia
cualitativa de investigacion, en la que se ha contado
con laimplicacion activa de aquellas entidades de
Autismo Espana que se han sumado al proyecto de
manera voluntaria.

Asimismo, la investigacion se ha planteado conun
diseno descriptivo puesto que el objetivo principal
es dar cuenta de las caracteristicas e implicaciones
que el envejecimiento supone para las personas con
TEA'y su contexto mas cercano, en un momento
determinado de sus vidas.

Descripcion de las entidades y
perfiles de las personas participantes

Todas las entidades que han participado enla
iniciativa se encuentran vinculadas a Autismo
Espanay estan especializadas en la facilitacion de
apoyos y servicios dirigidos a personas con TEAy
a sus familias.

"Anexo 1. Criterios para la seleccion de las personas participantes en el estudio.

Estas entidades estan localizadas en distintas
Comunidades Auténomas, lo que ha facilitado la
representacion de diferentes realidades existentes
en Espaiay ha enriquecido lainformacién obtenida.
Las entidades presentan modelos distintos de
organizacion y difieren en aspectos como su
dimension (numero de personas asociadas, recursos
disponibles, ambito territorial de sus actuaciones,
etc.), los apoyos y servicios que facilitan (atencion
diurna, vivienda, etc.), o en aspectos relacionados
con la propia cultura de la organizacién y sus modelos
de desarrollo o intervencién.

No obstante, comparten caracteristicas comunes,
como el hecho de facilitar apoyos a personas adultas
con TEA, con edades en torno a los 40 afios. También
comparten la necesidad de trasformar o desarrollar
actuaciones dirigidas especificamente a dar
respuesta a las necesidades de las personas con TEA
alas que van viendo envejecer.

La recogida de la informacion para la elaboracion del
estudio se ha desarrollado en funcién del criterio

de las entidades participantes. La seleccion de

losy las informantes clave responde a criterios
estructurales y no estadisticos. Cabe mencionar
que la seleccion se ha realizado siguiendo algunos
criterios determinados como el perfil y el contexto!®.
En este sentido uno de los criterios de seleccion de
las personas con TEA es el de tener como minimo
una edad de 35 anos (las familias informantes
también debian de contar con un familiar con TEA
que tuviera esa edad), que hubiera representacion
del mismo numero de mujeres y hombres, y que se
contara con diversos ambitos de procedencia (rural o
urbano)®. Los criterios especificos para la seleccién
de las personas informantes clave se enviaron

por escrito a las entidades, para que realizaran la
seleccidn considerando las caracteristicas senaladas
y el propio interés de la persona por participar. A
continuacion se detalla el nUmero de participantes
en funcion de su perfil:

12En el Anexo II se recoge el perfil de la persona con TEA, la entidad a la que esta vinculado/a y la fecha de realizacion de la entrevista o la historia de vida.
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Perfiles de las personas participantes

PERFIL

Personas con TEA

Familiares de la persona con TEA

Profesionales vinculados/as a las entidades
de Autismo Espana

Miembros de la Junta directiva de Autismo Espana

Persona experta en materia de envejecimiento
y discapacidad

Total personas participantes

Es necesario destacar que para la realizacion del
estudio ha sido esencial la amplia participacién de las
entidades que forman parte de Autismo Espafia, que
ha ascendidoa21™.

El grueso del trabajo de campo, realizado en distintas
Comunidades Auténomas entre octubre del 2015

y enero del 2016, lo constituyen 77 cuestionarios
abiertos, 22 entrevistas, 4 historias de vida,

5 grupos de discusién y 1 taller de identificacion

de necesidades.

Técnicas de recogida de informacion

En el desarrollo del trabajo se ha partido de una
revision y andlisis documental en profundidad
(incluyendo documentacion generada en materia
de envejecimiento, discapacidad y personas

con TEA de organizaciones europeas) y se

han empleado tanto técnicas de investigacion
cualitativa como métodos de recopilacion y analisis
de informacion.

Las fuentes de informacién a las que hemos
recurrido, por tanto, tienen tanto un caracter
primario (recogida a través de entrevistas semi-
estructuradas, grupos de discusion, cuestionarios
abiertos e historias de vida) como secundario. Entre
estas ultimas destacan las estadisticas de caracter
estatal relativas a fuentes oficiales (INE e IMSERSO).

HOMBRES MUJERES

TOTAL
PARTICIPANTES

5 6 11
20 27 47

- - 8913

1 1 2

= 1 1
26 35 150

A continuacién se describen con mas detalle las
herramientas empleadas en la obtencién y recogida
de informacion, y la participacion obtenida a través
de cada unade ellas.

1. Recopilacién y analisis documental. Se ha
llevado a cabo una amplia busqueda y revision de
documentacion para, en primer lugar, construir
un marco tedrico sobre el objeto de estudio y,
en segundo lugar, profundizar en el andlisis de
los datos poblacionales de las personas con TEA
en edades avanzadas. Asimismo, el analisis de
los contenidos ha servido para identificar los
aspectos clave de informacion que se abordan en
lainvestigacion a través de las herramientas de
recogida de informacion.

2. Cuestionario abierto. Se ha dirigido
principalmente a profesionales de las entidades
confederadas y ha sido cumplimentado de manera
on-line a través de la herramienta Google Docs. El
cuestionario'® consta de catorce preguntas, con
las que se recoge informacién de los siguientes
aspectos: principales cambios que se observan en
el proceso de envejecimiento de las personas con
TEA, los factores que favorecen un envejecimiento
activo, barreras para lograrlo, diferencias entre
mujeres y hombres con TEA que envejecen,
apoyos y servicios que se prestan en esta etapa
vital, asi como buenas practicas que favorezcan un
envejecimiento activo. En total, los cuestionarios
cumplimentados han sido 77.

13 Este dato no ha sido posible desagregarse por sexo debido a que en el cuestionario a profesionales no se recogia esta informacion y la fecha de realizacion de la entrevista o

la historia de vida.
14 En el anexo III se detallan las entidades que han participado en el estudio.

SEn el anexo IV se detallan las visitas a las entidades para la recogida de informacion.

3. Entrevistas semi-estructuradas, dirigidas a personas con TEA, familiares y profesionales vinculados a Autismo
Espaiay sus entidades confederadas. Las preguntas clave presentes en todas las entrevistas se hanreferido ala
salud, el ocio y tiempo libre, las relaciones familiares y sociales, etc. Las personas entrevistadas han sido aquellas
que, siendo contactadas por las organizaciones, se mostraron disponibles para informar. Las entrevistas se han
realizado 21 de manera presencial y 1 a través de Skype'’. En total, se han efectuado 22 entrevistas.

TECNICA DE RECOGIDA PERFIL TOTAL
DE INFORMACION PARTICIPANTES
Personas con TEA 9
Familiares de la persona con TEA 3

Profesionales vinculados/as a las entidades

. ~ 5
Entrevista de Autismo Espana
semi estructurada
Persona gerente entidad 2
Miembros de la Junta directiva de Autismo Espana 2
Persona experta en materia de envejecimiento 1

y discapacidad

4. Grupos de discusion. Han permitido profundizar en el discurso que los familiares (padre, madre, hermano/a)
de las personas con TEA tienen acerca de los diferentes aspectos que afectan al envejecimiento. Se celebraron
un total de cinco grupos de discusion en distintas organizaciones y Comunidades Autonomas?®. Los datos de
participaciony asistencia se muestran a continuacién:

e NrORMAGON | tusaRDEREALIZACION PARTICIPANTES
Madrid 9
Barcelona 9
Grupo de discusion La Coruia 7
Sevilla 10
San Sebastian 9

1°En el anexo VIII se muestra el cuestionario que se disefid para las y los profesionales.
'7En el anexo V se detalla el nombre de las personas profesionales entrevistadas.
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5. Historias de vida. Han permitido la
reconstruccioén de la trayectoria vital de
4 personas con TEA en areas como salud,
educacion, familia, empleo, entre otros, y
también profundizar en las repercusiones que
los procesos de envejecimiento estan teniendo
para sus vidas. Para su elaboracion se conto
con la participacion de 2 personas con TEA
que informaron por si mismas sobre su propia
experiencia personal, y también con el hermano
y la madre de dos hombres adultos con TEA.
Se consideré fundamental la incorporacion de
la vision del hermano por ser un perfil clave en
elacompanamiento alo largo de lavidadela
persona con TEA, y en especial al llegar a
edades avanzadas.

TECNICA DE RECOGIDA DE INFORMACION

Cuestionario abierto

Entrevista semi-estructurada

Historia de vida

Grupos de discusion (5)

Taller de planificacion de modelos de apoyo

Es necesario explicar que para las entrevistas se
utilizaron guiones con preguntas adaptadas en
funcion de cada grupo de interés (Ver anexo VII).
Ademas, tanto las entrevistas, como los grupos y las
historias de vida se realizaron de forma abierta y con
un guion semiestructurado. Para esto, se desarrolld
una metodologia no directiva, facilitando el discurso
de una manera no estructurada.

Todas las técnicas empleadas permiten evidenciar,
confirmar o negar, profundizar en las conclusiones
e informaciones obtenidas a través de la revision
documental y extraer informacién clave para

el andlisis. Asi, las aportaciones de las diversas
personas informantes han permitido asentar las
conclusiones del estudio.

6. Taller de deteccion de necesidades. Dirigido a
profesionales, que han facilitado informacion sobre
las necesidades de las personas con TEA alllegar ala
etapa de la vejez (salud, familia, participacion social,
vivienda, seguridad econémica y trayectoria vital),
y sobre como se estan abordando estas desde los
servicios especializados. También han reflexionado
sobre sus propias necesidades para afrontar los
retos que implican los procesos de envejecimiento
y las transformaciones o intervenciones que serian
necesarias desde la entidad.

A continuacién se muestra una tabla resumen
con los datos de participacién alcanzados a
través de cada una de las herramientas de
recogida de informacién.

TOTAL

PARTICIPANTES

77

22

44

Al margen del propio trabajo de campo, se ha utilizado
adicionalmente la informacion extraida en el marco
del curso de formacién “Procesos de envejecimiento
de las personas con TEA" ofrecido por Autismo
Espana a las entidades confederadas en diciembre de
2015. Esta iniciativa facilito la oportunidad de recoger
ideas de interés para complementar el objeto de
estudio, dada la elevada asistencia de profesionales
vinculados al colectivo que facilitan apoyos con
personas mayores con TEA y que pueden contribuir
desde su propia experiencia.

1En el anexo VI se detallan los lugares donde se han desarrollado los grupos de discusion, los perfiles de las personas que han participado, la relacién de parentesco que tienen

con las personas con TEA y su dmbito de procedencia.

Desarrollo del trabajo de campo

Eltrabajo de campo, que tuvo una duracién de

3 meses, consta de tres etapas fundamentales:
diseno de técnicas de recogida de informacion,
desarrolloy aplicacion de las herramientas
metodologicas (entrevistas, cuestionario, grupos
de discusion e historia de vida) y preparacion para su
posterior analisis (transcripciones).

De manera paralela, se disefié la guia de trabajo de
campo que conto con un plan de trabajo en el que se
incluian los criterios y las necesidades informativas
de esta fase.

Dada la gran heterogeneidad de las necesidades de
apoyo de las personas con TEA participantes en el
estudio, se emplearon dos estrategias para recoger
informacion sobre su situacion actual, intereses,
necesidades y perspectiva de futuro.

Por un lado se mantuvieron entrevistas individuales
con aquellas personas que podian proporcionar por
simismas, o con un minimo apoyo, la informacién
requerida, y por otro, se procuro la participacion con
un apoyo mas intenso o mediante la representacion
através de terceros de las personas con TEA que no
podian facilitar informacion por si mismas.

De este modo se obtuvo una representacion
significativa de distintas realidades y de personas
con diferentes necesidades de apoyo, aunque la
mayor parte de ellas no alcanzaban edades

muy avanzadas.

FASE 1:

Diseno de la
investigacion

= Analisis de fuentes
documentales

FASE 2:

Trabajo
de campo

= Elaboracion de herramientas

Informacion obtenida

La fiabilidad y validez de la investigacion tiene uno
de sus puntos fuertes en la saturacién del discurso,
que se alcanza cuando la incorporacion de un
nuevo grupo de discusion o entrevista en la fase de
trabajo de campo no encuentra nuevos hallazgos o
interpretaciones acerca del fendmeno de estudio,
puesto que se repiten los argumentos. En este caso,
la saturacién comenzé en el grupo de discusién
numero cuatro (habiéndose realizado un total de
cinco) y en la entrevista numero veinte (sobre un
total de veinticinco).

El andlisis de las entrevistas, grupos de discusion,
cuestionarios abiertos e historias de vida se ha
llevado a cabo siguiendo las pautas del andlisis

del discurso, que permite organizar e interpretar
distintos elementos (ideas, palabras, expresiones,
valores subyacentes, visiones, etc.) con la finalidad
de aproximarnos al conocimiento sobre las
posiciones y valores personales o grupales. En
concreto, el analisis del discurso se ha desarrollado
en las siguientes fases: transcripcion literal de

cada una de las entrevistas, grupos de discusién e
historias de vida; escucha activa y clasificacion de la
informacidn en funcién de los ejes de interés (marco
conceptual sobre envejecimiento -salud, seguridad,
participacién-, descripcién de los recursos y las
necesidades de apoyo, trayectoria vital y contexto
familiar y social) e identificacion de posturas
discursivas (puntos de acuerdo/desacuerdo) entre
los distintos grupos de interés: personas con TEA,
familias y profesionales.

A continuacién se recogen de manera grafica las
fases que han guiado la presente investigacion:

FASE 3:

Elaboracion
de informe

= Procesamiento dela
informacion

= Recogida de informacién

= Disefio de la metodologia
y plan de trabajo

(entrevistas, grupos,etc)

= Analisis de informacion

= Elaboracién de informe
de investigacion



Resultados

A continuacién se encuentran recogidas las perspectivas de los diferentes agentes que han participado en la
iniciativa, personas con TEA, familias y profesionales, asi como las principales barreras y facilitadores que se han
detectado enla promocién del envejecimiento activo desde sus diversos puntos de vista.

Los resultados obtenidos se han estructurado en las tres areas que definen el envejecimiento activo: salud,
seguridad y participacion, que resultan esenciales para promover la calidad de vida en este proceso vital.

Salud

Promover una adecuada salud a lo largo del ciclo vital es esencial para llegar
a edades avanzadas con una optima calidad de vida

estiones prioritarias para cualquier
envejece, incluyendo obviamente a
con TEA, es hacerlo en las mejores
isicas, psicologicas y sociales posibles.
over una adecuada salud a lo largo
| es esencial parallegar ala vejez con
calidad de vida. En estalinea, tener
en cuenta tanto la prevencién como la deteccion
temprana de problemas asociados a la salud en la
edad adulta son aspectos claves para las personas
con TEA que envejecen.

En este sentido, los resultados obtenidos ponen de
manifiesto que no existe un consenso generalizado
por parte de los y las profesionales en determinar
una edad concreta a partir de la que se identifiquen
los primeros cambios asociados a los procesos de
envejecimiento, si bien, coinciden en afirmar que
sobre los 40 ainos éstos se hacen mas evidentes.

Las familias, por su parte, también estan de acuerdo
en que a partir de esta edad sus familiares con TEA
tienden a encontrarse “mas tranquilos” y que detectan
una reduccion de actividad vital y de motivacién en
comparacion con etapas anteriores. Afirman también
que en algunas ocasiones esos cambios se han ido
evidenciando a partir de los 30 ainos.

Ahora bien, el conjunto de actores clave —personas
con TEA, familias y profesionales—subrayan la
dificultad de distinguir los cambios que se encuentran
asociados a la propia edad y los que son influenciados
por las propias caracteristicas del TEA, asicomo la
interaccion que se produce entre ambos factores.

No obstante, del discurso de todos los actores
consultados, se extraen varios indicadores que
pueden aportar informacion relevante tanto
para la deteccién y el diagnodstico de posibles
trastornos de salud, como para el disefio de
estrategias o apoyos acordes a la realidad de los
procesos de envejecimiento.

Uno de los principales, de acuerdo a la literatura
consultada, es la prescripcion de tratamientos
psicofarmacolégicos continuados a lo largo de toda
la vida, cuyos efectos secundarios a largo plazo aun
no han sido suficientemente estudiados (Povey et
al.,2011).

En el presente estudio, este es un factor

comun de preocupacion para las familias y los/

las profesionales consultados. Estas personas
informantes sostienen que los tratamientos
psicofarmacolégicos mantenidos alo largo de los
anos parecen ser uno de los factores que producen
un mayor impacto negativo en el estado de salud de
la persona, agravando al mismo tiempo el deterioro
fisico y cognitivo.

“...me imagino a nivel fisiolégico o sea todo el sistema
digestivo por supuesto, y luego a nivel neurolégico
seguramente también. Igual que las personas que
ahora son mas mayores y que vemos ese bajon... de
mas quietudy mas bloqueo (...) muchas de esas cosas
igual tienen que ver con toda esa medicacion que han
ido tomando, no lo sé”.
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En este sentido, la toma de medicacion alo largo

de muchos anos, suele estar ligada a los trastornos
neuroldgicos asi como a alteraciones conductuales
o de salud mental. Algunos de los efectos que los

y las profesionales y familias observan son de tipo
neurologico (mas quietud, bloqueo, lapsus, pérdida
de estabilidad...) y también digestivo y/o metabdlico
(por ejemplo, sobrepeso, etc.).

No obstante, los y las profesionales senalan que
la prevencion, laintervencion especializada y la
promocion de habitos saludables desde etapas
tempranas son factores esenciales para reducir
la necesidad de tomar una gran cantidad de
medicacion en la edad adulta.

Atendiendo a la opinion de familiares y
profesionales, se observa que algunas de

las caracteristicas propias del TEA parecen
reducirse en las etapas adultas de la vida. Entre
los cambios observados se mencionan aspectos
relacionados con la disminucion de estereotipias,
de hiperactividad y una actitud mas tranquila con
menos dificultades de autorregulacion (auto y
heteroagresividad, etc.).

También se aprecia una disminucion enla
intensidad de su actividad fisica diaria y un mayor
sedentarismo lo que puede conducir a un aumento
de peso en algunos casos y también a estados de
mayor somnolencia.

“Fisicamente lo noto que esta mucho mas tranquilo,
mas tranquilo y menos ruidoso...”

La dindmica de la salud en la vejez es un proceso
complejo que implica una serie de cambios fisicos,
emocionales y cognitivos que van apareciendo a
medida que se incrementa la edad. Del discurso
se extraen los principales cambios que se han
observado en los hombres y mujeres con TEA en
relacién a estas tres dimensiones.

En primer lugar, y en relacion a la salud fisica,
ademas de los deterioros de funciones sensoriales
asociados comunmente a los procesos de
envejecimiento (pérdida de audicién, vision, etc.),
también se aprecia un empeoramiento temprano de
aspectos relacionados con la movilidad que afectan
ala autonomia de la persona, como pérdida del
equilibrio, estabilidad, motricidad, etc.

Asimismo, algunas personas participantes en el
grupo de profesionales apuntan a un aumento de
problemas respiratorios asociados al incremento
de la edad. Asimismo, senalan aspectos como la
lumbalgias, contracturas, problemas en los pies,
derivados principalmente de las estereotipias
motoras y los movimientos repetitivos
(balanceos,...) sostenidos alo largo de los afios.
Ademas, sefalan la incidencia de otros problemas
de salud presentes en esta etapa vital como son
los bucodentales, y las posibles alteraciones que
éstos producen alo largo de la vida de la persona
(digestivos, masticacion, etc.).

De acuerdo con Fortuna et al., (2015), existen
diferencias en la salud de la persona con TEA

que varian segun la edad. Asi, en el grupo de
18-29 afos se manifiestan con mayor frecuencia
alteraciones relacionadas con la epilepsia, la
hipertensiény o las alergias, mientras que a partir
de los 40 anos las personas con TEA presentan
una mayor incidencia de problemas como el
estrefimiento, la hiperlipidemia, el hipotiroidismo
o laincontinencia urinaria.

La epilepsiay la hipertensién se manifiestan enlos
dos grupos de edad. En relacion a las diferencias
segun el sexo, las mujeres con TEA tienen peor
estado de salud general conrespecto alos hombres
(Fortuna et al., 2015). A este respecto, enel
presente estudio muchos de los y las profesionales
no perciben diferencias en el estado de salud entre
mujeres y hombres.

El trabajo de Fortuna et al., (2015) destaca que

la mayoria de estos problemas de salud son
frecuentes también en la poblacién general que
envejece, pero que en el caso de las personas con
TEA se detectan mucho mas tarde lo que dificulta
el establecimiento de intervenciones preventivas.
Asocia estos aspectos a las barreras existentes en
los entornos sanitarios, elementos que también
senalan como dificultades para la prevenciony
para una adecuada atencion a la salud de los/as
participantes en este estudio.

En segundo lugar, los cambios emocionales
observados, relacionados con la salud mental hacen
referencia a la depresion, ansiedad, estrés, trastornos
obsesivos, etc., unidos en algunos casos a situaciones
de comorbilidad asociadas que repercuten
negativamente en los procesos de envejecimiento.
Segun laliteratura consultada, la depresiény la
ansiedad afecta mas a las personas con TEA mayores
de 40 aiios que a la poblacion en general (Happé 'y
Charlton, 2011 y Stuart- Hamilton et al., 2009).

Respecto a los cambios apreciados en el
funcionamiento cognitivo, la literatura consultada
(Starkstein et al., 2015) apunta que pueden
producirse menos dificultades en las funciones
ejecutivas y un incremento de las alteraciones en
otras, como la memoria visual tradicionalmente
considerada como un punto fuerte del
procesamiento cognitivo de las personas con TEA.

“...se nota que hay dias que estan como mas
despistados como si fuesen perdiendo capacidades
de atencidn, de concentracion, que bueno, ya es
habitual en muchos de ellos, pero comparandola con
la atencion que tenian en otros momentos de su vida
que hemos trabajado con ellos pues da laimpresion
de que va disminuyendo. Y luego a nivel fisico también
se nota claro o sea a nivel fisico como en todos.”

Estos cambios son identificados también por las
propias personas con TEA.

“...ya a partir de los 40 lo empecé a notar (...) la cabeza
ya no me funciona como antes, a nivel de memoria de
confusion que a veces no me acuerdo”

A pesar de que los resultados de estas
investigaciones no son concluyentes, en el caso de
verse replicados tendrian importantes implicaciones
para las metodologias de apoyo e intervencion
dirigidas a las personas con TEA, puesto que quizas
tendrian que basarse en diferentes procesos
cognitivos, que tradicionalmente no han sido
considerados puntos fuertes en otras etapas vitales
o viceversa.

La intervencion especializada y la promocion de habitos saludables desde
etapas tempranas son factores esenciales para reducir la necesidad de tomar
una gran cantidad de medicacion en la edad adulta
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Por otro lado, los/as profesionales ponen de
manifiesto un enlentecimiento en las capacidades
de procesamiento de la informacién y respuesta
inmediata a las demandas de las personas con TEA
en esta etapa vital, asi como el estancamiento,

en algunos casos, de la adquisicién de nuevos
aprendizajes. Asimismo, apuntan laimpresion de un
aparente deterioro en las habilidades comunicativas
funcionales de la persona, lo que puede provocar un
mayor aislamiento.

En relacion alo expuesto sobre los efectos de los
tratamientos farmacoloégicos prolongados y sobre
los cambios y deterioros observados en la salud en
edades avanzadas, el grupo de profesionales subraya
laimportancia de que se realice un seguimiento
permanente, sistematico y frecuente a través del
sistema sanitario que contemple la especificidad del
TEA, y una estrategia que promueva la prevenciony
la promocion de la salud a lo largo de la vida.

Como sefiala la OMS (2002), para garantizar la
adecuada atencion sanitaria es preciso que los
servicios de salud sean accesibles y adaptados a
las necesidades del colectivo, y que se orienten

a promover una buena salud, garantizando la
prevencion y deteccion de problemas asociados a la
misma, con el objeto de mantener una calidad de vida
positiva a lo largo de todo el proceso vital.

En este sentido, el grupo de profesionales pone el
énfasis en un mayor seguimiento y revision de los
tratamientos farmacolégicos y en la realizacion de
reconocimientos médicos de manera frecuente
relacionada con dolencias o deterioros propios de

la edad (revisiones de vista, oido, tension, azucar,
bucodental etc.), ademas de las recomendadas para
las mujeres y hombres en estas edades avanzadas
(ginecologia y urologia). Para ello, resulta fundamental
tanto la sensibilizacion de las y los profesionales del
sistema sanitario como la formacién especificaenla
atencion a las personas con TEA en este ambito.

Por otro lado, las familias manifiestan su valoracion
positiva al seguimiento del estado de salud de sus
familiares con TEA que las entidades especializadas
suelenrealizar.

Por su parte, los y las profesionales sefalan la
necesidad de concienciar a las familias para que, en
general, realicen un seguimiento mas riguroso de la
salud de su familiar. Manifiestan que en ocasiones
so6lo se atiende a la salud cuando se “visibilizan" de
forma evidente sintomas y/o dolencias especificas,
y no se atiende a los aspectos preventivos.

Una de las barreras que sefalan tanto las familias
como los y las profesionales para reconocer las
dolencias o molestias de la persona con TEA,
son las propias dificultades que habitualmente

la persona tiene para identificar y comunicar las
mismas. De esta manera, resaltan laimportancia
de la observacién permanente y de la atencion

a aspectos como cambios de comportamiento,
control de peso, medicién regular de la tension,
o larealizacion periddica de analiticas de sangre,
como herramientas necesarias para la deteccién de
posibles problemas de salud.

Por otro lado, la idea de la prevencién para favorecer
una mejor salud a lo largo del ciclo vital de las
personas con TEA estd muy presente en el discurso
de los/as profesionales. En general, subrayan la
necesidad de prestar atencion alo largo de todo

el ciclo vital en determinados aspectos como

el disfrute de una alimentacién equilibrada, la
realizacion de ejercicio fisico regular, o el cuidado
postural. Sefalan también la conveniencia de la
atencion en fisioterapia, podologia, oftalmologia 'y
odontologia entre otros elementos de interés para
el cuidado de la salud.

Ademas, consideran de especial importancia el
trabajo temprano para la desensibilizacion hacia
determinadas pruebas o reconocimientos médicos,
que habitualmente se hacen mas necesarios con

la edad y que son necesarios para el desarrollo
positivo de los procesos de envejecimiento de la
persona con TEA.

En cualquier caso, es importante subrayar que,

del mismo modo que el TEA se presenta de

forma distinta en cada persona, las necesidades
asociadas a la salud y al envejecimiento también

lo hacen. Los procesos de envejecimiento, tal

y como expresan los y las profesionales, no se
manifiestan por igual en todas las personas con
TEA. En este sentido aspectos como la autonomiay
las necesidades de apoyo de cada persona estaran
vinculados a diversos factores personales y también
ambientales, y a la interaccién entre todos ellos en
cada caso, lo que hace imprescindible una absoluta
individualizacién de los apoyos e intervenciones que

lapersonareciba. G

Seguridad

do con la OMS (2002), uno de los

0s para que se pueda desarrollar un

nto activo es que las personas que
uedan contar con seguridad, proteccion
ecuados cuando lo necesiten. Estos
anto, los aspectos fundamentales a

én en cuenta en el envejecimiento de las
s'con TEA.

No obstante, uno de los factores que tienen una
repercusion en el reconocimiento de estos apoyos
es el acceso a un diagnéstico diferencial preciso

y especializado. Paraddjicamente, este es uno de

los aspectos que mas influye en la invisibilidad del
envejecimiento de las personas con TEA ya que
muchas personas adultas obtienen el diagndstico de
manera muy tardia.

Los/as participantes comparten de manera unanime
que este retraso tiene consecuencias significativas
en la vida de la persona, principalmente derivadas
de la ausencia de apoyos especializados en etapas
previas de la vida, que hayan facilitado el desarrollo
de las competencias personales y contribuido a
generar estrategias positivas de afrontamiento de la
vida cotidiana.

La obtencion de un diagndstico certero, después

de que con frecuencia la persona haya pasado por
distintos procesos u obtenido otros inadecuados,

se reconoce por parte de las personas con TEA

y también por la de sus familiares como un alivio,
aunque coinciden en que resulta dificil de interiorizar.

Existe, un consenso generalizado entre

todas las voces consultadas sobre que un
diagndstico temprano del TEA facilita el acceso

a una intervencion adecuada que promueve las
habilidades necesarias para afrontar los retos
propios de lamadurez y de los avances de la edad
con mejores herramientas personales en todos

los ambitos. Una cuestion compartida por los y las
profesionales es que las proximas generaciones de
personas con TEA envejeceran de modo distinto

y con mayor calidad de vida, puesto que habran
tenido mas oportunidades de recibir un apoyo
especializado a lo largo de sus vidas (incluyendo las
etapas tempranas de las mismas), aspecto clave
para un desarrollo integral de la persona.

Otro de los factores esenciales para el
envejecimiento activo es la seguridad de disponer
de una adecuada proteccién econémica para el
futuro, que garantice el acceso a unos apoyos y
cuidados acordes a las necesidades de la persona
con TEAy que sea administrada de manera ética

y responsable. Esta es una de las principales
preocupaciones que se pone de manifiesto en el
discurso de muchas familias y también de las propias
personas que forman parte de este colectivo.

¢Como garantizar los recursos necesarios para
que las personas con TEA que se encuentran en
proceso de envejecimiento puedan desarrollar su
vida con una adecuada calidad de vida?, y, ;como
proteger juridicamente los bienes (herencia,
patrimonio, etc.) de la persona con TEA? son las
preguntas fundamentales.

La proteccion del patrimonio de la persona con
TEA es, precisamente, una garantia de estabilidad
econdmica que posibilita el acceso a los apoyos

y recursos que precise en las edades avanzadas
de suviday principalmente cuando falte el
soporte familiar.

Las familias manifiestan cierto desconocimiento
sobre los procedimientos y tramites en el legado
de sus bienes, y en el proceso y forma de gestionar
las herencias, lo que conlleva en algunos casos un
aplazamiento en el inicio de los tramites para

su formalizacion.

En el discurso de las familias se aprecian diferencias
entre aquellas que han iniciado los tramites para
proteger estos aspectos y las que ain no lo han
hecho. En primer lugar, las familias que han iniciado
los tramites encuentran dificultades tanto enla
lentitud de su tramitacién como en el procedimiento
que implica la modificacion de la capacidad juridicay
el establecimiento de un régimen de tutela o curatela.

“... pero bueno, en ese sentido nosotros, ahora pues
él tiene dinero, tenemos dos casas, la mitad para

cada uno, y bueno, lo que hemos tenido es un proceso
largo, y realmente no se ha podido hacer la division
de la herencia hasta que yo he sido tutor de él, o sea,
bueno, ahi la administracion pues como todo cosa
lenta, y bueno...”
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Aquellas familias que no han iniciado por el
momento ningun tramite sobre los procedimientos
legales y administrativos que rodean la proteccion
econdmica en el futuro (patrimonio, herencia...),
verbalizan que para ellas/os aun no es un asunto
prioritario y consideran que disponen de tiempo
suficiente para su tramitacion.

Dado este desconocimiento sobre como abordar
las cuestiones sobre la proteccion econémica

o personal de su familiar con TEA, las familias
demandan a las entidades una mayor informaciény
asesoramiento sobre los procedimientos juridicos
mas adecuados para gestionar estos aspectos 'y
proteger los derechos de sus hijos e hijas.

Otra de las preocupaciones que destacan las familias
se relaciona con laresponsabilidad alargo plazo de la
tutela (total o parcial) de la persona con TEA y/o sus
bienes, enlos casos en que sea preciso. Se plantean
quiénes deberan responsabilizarse de la proteccion
juridica de sus intereses cuando falten las principales
figuras de apoyo (especialmente madre y padre), y no
haya mas familiares u otras personas de referencia
que puedan asumir estas cuestiones.

La tutela es la figura juridica encargada de la

guarday custodia de menores o personas que se

han sometido a un proceso de modificacién de su
capacidad juridica y han recibido una sentencia
judicial de incapacitacion. Esta figura tiene la
obligacion de velar en todo momento por el bienestar
y elinterés de la persona sometida a tutela, tanto en
lo que respecta a su esfera personal y/o patrimonial
(Vidriales, Marrero, San Juan y Martin, 2017).

La tutela puede ser ejercida de manera indistinta por
personas fisicas o juridicas (como es el caso de las
fundaciones tutelares). En este sentido, las entidades
participantes consideran esencial la existencia de la
figura de la fundacién tutelar. En muchas de ellas ya

se ha creado o se estan planteando constituirlas, con
el objetivo de garantizar la proteccion juridica de los
derechos de todas aquellas personas con TEA que no
puedan contar con un respaldo familiar que asuma esta
responsabilidad. Esta figura proporciona tranquilidad y
seguridad a las familias por tratarse de una alternativa
para garantizar el apoyo, la atencion personal de sus
familiares y la administracion de sus bienes.

No obstante, las familias mencionan también en
este ambito la necesidad de proporcionar no solo
una seguridad econdmica a sus familiares con TEA,
sino también un soporte emocional y afectivo, que
consideran imprescindible para un desarrollo pleno
en el futuro.

A este respecto, como ya se ha comentado, surge la
preocupacion por parte de los padres y madres de
delegar la proteccién y apoyos a otras personas del
ambito familiar. Quién sera la persona responsable
de la persona con TEA en la etapa de la vejez plantea
una reflexién interna en la familia sobre cual debe
ser el rol de los hermanos y las hermanas respecto,
viviendo en ocasiones este aspecto con una
connotacion negativa y considerando que hacerles
responsables de la atencién a suhermano/a con
TEA puede convertirse en una “carga” en el futuro.

“Hoy por hoy ha estado viviendo con nosotros, pero
lo que no puedo hacer es dejarle esta herencia a mi
hija, O sea, si ella el dia de manana se quisiera hacer
cargo si él dura mas que nosotros pues bueno...”

Un diagnéstico temprano del TEA
facilita el acceso a una intervencion
adecuada que promueva las
habilidades necesarias para
afrontar los retos propios de la
madurez y de los avances de la edad

Sin embargo, por lo general, los hermanosy las
hermanas subrayan la voluntad y necesidad de

verse implicados en la facilitacion de estos apoyos
alapersonacon TEA, y de hacerlo mucho antes de
que sea una urgencia. Sostienen que laimplicacion
desde etapas tempranas de la vida en el apoyo

a su hermano o hermana es imprescindible para
afrontar esta cuestion en la edad adulta, con

mayor conocimiento y sin ninguna percepcion de
“imposicién” como puede suceder en algunos casos.

“...siempre ha sido cosa de mis padres... entonces
llega un momento que dices... mi padre ya murié, es
verdad que habia que dar un paso adelante, el paso
adelante siempre ha sido... ahora ultimamente si
que me estoy implicando mas (...) nos implicé muy
poco nosotros éramos crios, adolescentes, entonces
traenos aqui para florearnos, para darnos cuenta...”.

Asimismo, las familias sefalan que en ocasiones la
atenciony los apoyos en el entorno familiar generan,
cierta tension enla dinamicay funcionamiento
diario, que a veces conlleva conflictos significativos
e inestabilidad en el sistema familiar.

Uno de los factores detectados es que, por lo
general, el apoyo a la persona con TEA no se
distribuye de manera igualitaria en el hogar.
Habitualmente son las madres las que asumen

en mayor medida la responsabilidad de la atencion
y el cuidado, generando situaciones de
desempleo continuado, sobrecarga emocional o
aislamiento social.

Es importante sefnalar que las propias personas con
TEA destacan la necesidad de contar con una figura
estable de referencia y apoyo. Ponen de manifiesto
que cuando tienen algun problema acuden
primeramente a su padre o madre (siempre que sea
posible) o al profesional que resulta significativo/a
para él/ella. Estos son los principales pilares en
quien buscan apoyo u orientacion.

Ademas, constatan que el hecho de anticipar la
pérdida de su persona de referencia les genera
una gran preocupacion. A este respecto, losy

las profesionales también enfatizan la necesidad
de ofrecer un soporte emocional a las personas
con TEA que les permita reducir el impacto que
provoca la pérdida de personas significativas tanto
familiares como profesionales.

En estalinea, las familias expresan la necesidad

de mantener alo largo de la vida el arraigo de

la persona con TEA con el contexto en que se

ha desarrollado y el vinculo con sus personas

de referencia. Insisten en que es fundamental
mantener la estabilidad para no generar riesgos en
el bienestar personal y afectivo, es decir, mantener
la continuidad de los apoyos, ya sea en el hogar

en el que conviven con su familia o en la vivienda
independiente al hogar familiar (habitualmente
asociada a la entidad especializada).

Destacan también laimportancia del apoyoy
acompanamiento que en este sentido se les brinda
desde las organizaciones.

“...ahora, en el momento que yo no esté pues me
gustaria que él estuviera bien a poder ser no sacarle
del entorno, porque él disfruta mucho del entorno”

Un aspecto a senalar es que el envejecimiento se
produce de manera paralela en la persona con TEA
y la familia, generando un fenémeno de “doble
dependencia”. Este repercute, por unlado, en la
dificultad de facilitar los apoyos necesarios a la
personacon TEA, y por otro lado, en un incremento
del estrés en el entorno familiar por la dificultad en
garantizar a la persona con TEA los apoyos que se le
hanido dando alo largo de su vida.

También es importante sefalar que en algunos
casos es la propia persona con TEA que vive

en el hogar familiar la que se responsabiliza del
cuidado y atencidn a sus familiares (padre o
madre), que pueden encontrarse en una situacion
de dependencia. Asimismo, en ocasiones la
propia sostenibilidad econémica de la familia
puede depender de la disponibilidad de recursos
economicos por parte de la persona con TEA
(prestaciones, némina, subsidio...).

“...hemos pasado de ser una familia media alta a
depender de los ingresos de XXX, mira como sera la
cosa para depender de él para llegar a fin de mes”.

Unida a la preocupacion sobre quién sera la persona
responsable de la tutela, se suma la dificultad que
supone tomar la decisién sobre la modificacion de la
capacidad juridica de sus hijos e hijas con TEA para
algunas familias.
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El Cédigo Civil vigente en Espaia establece en su
Articulo 200 que "las enfermedades o deficiencias
persistentes de caracter fisico o psiquico que
impidan a la persona gobernarse por si misma (sin

perjuicio de que existan otras)”, son las causas
necesarias para iniciar un proceso de modificacion
de la capacidad juridica (proceso de incapacitacion,
segun la terminologia vigente en el sistema
juridico espaiiol).

En este sentido, la sentencia judicial de la
modificacién de la capacidad juridica puede

ser total (cuando la persona requiere un apoyo
extenso y generalizado en su vida cotidiana y un
apoyo total para todas las acciones vinculadas a
la toma de decisiones que le afecten), o parcial
(cuando se determine que la persona puede
realizar determinados actos por simismay que
tiene la capacidad de adoptar algunas decisiones,
aunque pueda requerir apoyos para actos de
mayor complejidad o trascendencia para su vida).

La decision de proceder a la modificacién dela
capacidad juridica parece especialmente dificil
para las familias en los casos en que la personano
presenta una discapacidad intelectual asociada.
Consideran que aunque la persona con TEA no
pueda manejar sin apoyos determinados aspectos
de su vida (la gestion econémica diaria de los
recursos econdmicos, toma de decisiones sobre
venta, alquiler, cesidn de bienes, tramitaciones...),
este es un proceso especialmente delicado

y doloroso en el que deberian existir mas
flexibilidad. Demandan la posibilidad de adecuar

la modificacion de la capacidad juridica a cada
situacion especifica, garantizando que la sentencia
se adapte a la proteccion individualizada que
necesite cada persona.

“...Pero con las personas de alto funcionamiento
pues realmente es dificil incapacitarlos porque
eso supone un procedimiento judicial donde un
Jjuez determina si eres o no capazy eso es duro.”

“...sabemos de chicos que una vez que han
perdido a la familia y no se les ha quitado la
capacitacion han gastado el dinero pues en
cosas... en comprar muchas cajas de leche
porque estan de oferta sin darse cuenta de que
van a caducar, bueno, compras absurdas. Bueno,
son objeto de manipulacion por parte de otras
personas, entonces eso es un problema anadido
que la persona tiene. Muchas veces cuanto

mas desapercibida pasa tu discapacidad pues
también... eso conlleva dificultades...”

Otros de los factores clave identificados enla
proteccion econdmica de las personas con TEA en
edades avanzadas son el empleo y las prestaciones
que pueda percibir.

En relacion al empleo, la dificultad de acceso y
mantenimiento de un puesto de trabajo para las
personas con TEA conlleva el no tener derecho

a las prestaciones sociales y retribuciones que

se derivan del desempenio continuado en el
mercado laboral. En concreto, aquellas personas
sin discapacidad intelectual asociada expresan

la dificultad de acceder y mantener un puesto de
trabajo estable y esto les genera preocupacion, de
cara especialmente a su jubilacion.

Por otro lado, senalan que la Administracion
publica garantiza la cobertura de las necesidades
vitales de las personas con discapacidad siempre
que tengan el reconocimiento administrativo

de la situacién de discapacidad y el grado de la
misma. Sin embargo apuntan que el sistema de
valoracion y reconocimiento de la situacion y grado
de discapacidad vigente en Espana no siempre
reconoce las caracteristicas especificas de las
personas con TEA, principalmente cuando estas
se presentan en ausencia de una discapacidad
intelectual asociada.

Todo ello pone de manifiesto la vulnerabilidad y
desproteccidn juridicay econdmica de aquellas
personas mayores con TEA que no tienen
reconocido ningun grado de discapacidad y que
ademas han tenido dificultades de accesoy
mantenimiento en el mercado de trabajo. En este
sentido la desproteccion econdmica, especialmente
de las personas con TEA sin discapacidad intelectual
asociada, es destacada tanto por parte de los/las
profesionales como por las familias.

“... porque las administraciones no son conscientes
de que esas personas demandan, o sea, no
demandan, precisan una serie de apoyos y servicios,
que no sé hasta qué punto la administracion esta
dispuesta a cubrir, y ademas es muy dificil hacérselo
ver, porque si hasta las propias entidades de
autismo no nos hemos dado cuenta antes, hemos
reaccionado tarde, o hemos visto tarde todos los
apoyos que necesitan, pues la administracion pues
es que no los ve, ni los valora como dependientes, ni
tienen certificado de discapacidad, con lo cual para
la administracion son, bueno, ciudadano de a pie...”

Otra dificultad senalada por profesionales y familias
en relacion al acceso a los recursos, prestaciones 'y
servicios de apoyo para las personas con TEA esta
vinculada con la Ley de Promocion de la Autonomia
Personal y Atencién a las personas en situacion

de dependencia®.

Por un lado, seialan la dificultad que implica

la obligacion de copago de los servicios que
establecen algunas Comunidades Autéonomas. En
estos casos, cuando aumenta el nivel de ingresos
personales la cuantia de las prestaciones disminuye
oincrementa el importe del copago a aportar por el
beneficiario, lo que impacta de manera significativa
en la disponibilidad econdmica "de dinero de
bolsillo” de las personas con TEA para cubrir otras
necesidades de la vida diaria, especialmente
aquellas relacionadas con el ocio.

“(...) el tema del copago, lo que hace es que alfinal...
por ejemplo en nuestra Comunidad Auténoma... La
Junta se lleva el 90%, deja, generalmente deja a la
persona con autismo un dinero de bolsillo de ciento
diecinueve euros (...) esto es un problema para las
personas que tienen la situacion de dependencia, que
cuando aumenta el nivel de ingresos las prestaciones
disminuyen o el copago aumenta, con lo cual eso,
pues es un problema. Unas gafas, pues con ciento
diecinueve euros al mes probablemente pues no te
llegue ni para...para una serie de cosas {(...)"

Asimismo, y como se ha comentado enrelacién a

la especializacion de la atencion y los apoyos que
requiere la persona mayor con TEA, la preocupacion
también recae en la regulacion de los servicios que
contempla el Sistema Publico de servicios sociales.

Este aspecto afecta especialmente a las personas
con discapacidad que son mayores de sesentay
cinco aios. En estos casos, la regulacion obliga a
abandonar los servicios y recursos especializados
alos que han estado vinculados durante una gran
parte de su trayectoria vital para tener acceso a
recursos generalistas de mayores. Este es un asunto
sobre el que las familias y los/las profesionales
expresan una gran preocupacion. Implica, no sélo el
desarraigo del contexto mas cercano y familiar, sino
también la falta de especializacion de este tipo de
servicios en la atencion a personas con TEA.

En este sentido, subrayan que actualmente

los recursos geriatricos generalistas no estan
capacitados ni cuentan con los apoyos necesarios
para atender las necesidades especificas de las
personas con TEA.

Sibien, la tendencia de la informacion analizada
parece apuntar a que existe una mayor voluntad de
establecer formulas de continuidad en los apoyos

y servicios que precisen las personas con TEA a
partir de los sesenta y cinco afios (manteniendo la
vinculacién con los que disfrutan en la actualidad)
en aquellos territorios donde se produce de manera
habitual una estrecha colaboracion y coordinacién
entre la Administracion y las entidades vinculadas
al colectivo.

Parece claro que esta es una cuestion clave a la que
hacer frente de forma coordinada por parte de la
Administracion publica y las organizaciones a la hora
de planificar y definir los modelos de apoyo y cuidado
para las personas adultas con TEA que envejecen.

“...incluso la normativa de la Comunidad Autéonoma a
dia de hoy lo que dice es que las personas de sesenta
y cinco afios no podran estar en plazas de personas
con discapacidad... Pues si cuando cumplen 70,

me da igual, le sacas de ahiy le metes en un centro

de mayores, donde la ratio de atencion... aunque

ya haya personas que estén en una situacion {(...)

en situaciones que ya puede ser de demencia pero
vamos no tienen nada que ver nilos entornos ni la
estructuracion...”

Las familias ponen de manifiesto su confianza en

las entidades a las que estan vinculadas pues les
proporcionan seguridad y apoyo, representando una
garantia de proteccién a futuro. Al mismo tiempo,

el hecho de que estas desarrollen sistemas de
apoyo y recursos dirigidos a las personas con TEA
que estan envejeciendo se percibe de una manera
tranquilizadora y positiva para su calidad de vida a
largo plazo.

“A mi me da una tranquilidad en el caso nuestro

de xxx que bueno, tanto el centro de dia como la
residencia van a depender de xxx, entonces en

xxx las personas que hay son profesionales muy
preparados, y la directiva pues son muy implicados,
y entonces piensas, bueno, pues si toda la vida va a
estar la asociacion por detras, va a ser muy diferente
que si es un negocio, entonces se supone que van a
mirar mas por..."”

Una gran preocupacion para

las familias es quién se hard
responsable de la persona con TEA
cuando falten
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No obstante, a lo largo del discurso se identifican
de manera generalizada la existencia de barreras en
elacceso y disfrute de los apoyos que las personas
con TEA han necesitado y necesitan alalo largo del
ciclo vital, y que se extienden también al proceso
de envejecimiento.

En el caso de las personas que presentan
necesidades extensas de apoyo, se subraya la
insuficiencia de servicios y recursos, y la existencia
de lagunas significativas en el desarrollo de los
mismos. En cualquier caso se constata, en general,
la satisfaccion de las familias con los apoyos

que sus familiares con TEA reciben en la entidad
especializada a la que se encuentra vinculado o
vinculada, y en algunos casos, el contraste en
relacién a otros servicios mas generalistas en los
que habian recibido apoyos con anterioridad.

En cualquier caso, desde las entidades se pone de
manifiesto cierta inseguridad por el desconocimiento
sobre las lineas de planificacion, intervenciony
modelos de servicios mas adecuados y adaptados a
las necesidades del colectivo en esta etapa vital.

La pregunta que surge a menudo es: “;es preciso
desarrollar nuevos servicios o adaptar los que

ya existen?”. Ante la falta de respuestas unanimes,
algunas entidades participantes han puesto en
marcha estrategias para prevenir o aminorar

los efectos provocados por el avance de la edad
en el funcionamiento general de la persona con
TEA, no sélo aspectos relacionados con su salud
sino también con el objetivo de mantener las
competencias adquiridas en etapas vitales previas
e incrementar la autonomia personal.

Estas estrategias relacionadas con la prevencion son
las primeras que las entidades estdn empezando a
abordar en el disefo de sus actuaciones.

No obstante, la informacién aportada por los/as
participantes destaca también que las demandas
de apoyos y servicios por parte de los mismos
son diversas en cuanto a su tipologia e intensidad.
Concretamente, las personas con TEA sin
discapacidad intelectual asociada demandan a
las entidades apoyos con caracter mas puntual

y orientados a los contextos naturales donde
desarrollan sus vidas. Por ejemplo, destacan

la necesidad de contar con apoyo psicolégico
especializado, con un acompanamiento para el
seguimiento médico, asi como para tareas que
requieran realizar tramites, gestiones, etc., conla
Administracién u otras instituciones.

Asimismo, demandan apoyos para fomentar

sus competencias de interaccion social y el
establecimiento de relaciones interpersonales
significativas (incluyendo la resolucion y manejo
de conflictos), asi como la participacion social y
comunitaria. Por lo general se trata de apoyos, que
tal y como manifiestan las/os profesionales, estan
menos desarrollados o incluso son inexistentes.

La trayectoria de este tipo de apoyos es aun muy
limitada, y se relaciona de manera directa con las
dificultades de identificacién y diagndstico del TEA
en edades adultas que hace que estas estén menos
representadas, y que los recursos se hayan dirigido
fundamentalmente a otras etapas vitales.

Envejecer en el entorno habitual permite mantener las relaciones y vinculos
sociales proporcionando bienestar a las personas

En este sentido, algunas de las organizaciones
participantes han puesto en marcha iniciativas
especificas dirigidas a personas adultas con TEA

sin discapacidad intelectual asociada (aunque no
especificamente orientadas a personas en edades
avanzadas). En primer lugar, se han fomentado
apoyos dirigidos a la educacion, facilitando itinerarios
personalizados especialmente a partir de la etapa
universitaria. También se han incentivado iniciativas
dirigidas a promover el empleo, especialmente

en relacion ala formacion pre-laboral y laboral y a

los servicios de empleo con apoyo. No obstante,

la demanda de este tipo de apoyos por parte de
personas con TEA sin discapacidad intelectual
asociada a las entidades especializadas es cada

vez mayor, lo que hara necesario el incremento

y la flexibilizacién de los recursos que existen

en la actualidad incluyendo especificamente las
necesidades de las personas con TEA que envejecen.

En cualquier caso, una cuestién clara que se
desprende del discurso de todas las personas
participantes es que es esencial incrementar la
visibilidad de las personas con TEA que envejecen
y, al mismo tiempo, indagar sobre cuales son los
elementos esenciales de un modelo integral de
apoyos e intervencién que garantice la respuesta
optima a las necesidades que presentan para
promover y optimizar su calidad de vida.

Junto a ello, la demanda de una mayor
especializacidn en las necesidades de las personas
con TEA que envejecen aparece reflejada alo

largo del discurso de los y las profesionales. Es
necesario destacar que este grupo esta constituido
por personas que llevan una media de trece anos
vinculados al colectivo, lo que garantiza una dilatada
experiencia en este ambito de intervencion.

Uno de los principales interrogantes al respecto

se relaciona con la formacion y sensibilizacion de
los/as profesionales que deben desarrollar sus
actuaciones en esta etapa vital, y si deben estar
especializados en TEA y ademas capacitarse en
procesos de envejecimiento, o si por el contrario
deben ser especialistas en este ambito que se
formen para facilitar apoyos a personas con TEA.

Sibien no existe un consenso generalizado por
parte de los y las profesionales sobre cual es el
mejor planteamiento, si que lo hay en la necesidad
de tener conocimiento o formacion en ambas areas
y de contemplar su integracion en el disefo y la
ejecucion de un sistema de apoyos que realmente
favorezca la calidad de vida de las personas con TEA
que envejecen.

Concretamente, una de las preocupaciones
esenciales que se pone de manifiesto en el discurso
de las familias y de las propias personas con TEA es
ddénde y como van a vivir cuando ya haniniciado los
procesos de envejecimiento.

Las personas prefieren envejecer en elhogar y en

la comunidad en la que han pasado gran parte de su
vida, ya sea en el hogar familiar o en una vivienda
promovida por la entidad que le ha venido facilitando
apoyos alo largo de su vida. Estas también son
consideradas por las personas con TEA como su
hogar habitual.

Todas las voces consultadas coinciden en laidea de
que la persona con TEA debe envejecer en el entorno
en el que siempre ha desarrollado su vida.

En este sentido, los y las participantes coinciden
con los resultados de la revision bibliografica
consultada que pone de manifiesto el hecho de que
envejecer en el entorno habitual permite mantener
las relaciones y vinculos sociales que pueden
proporcionar bienestar a las personas (OMS, 2015).
Asimismo, destaca que la institucionalizacion

en grandes recursos o servicios residenciales
repercute de manera negativa en la esperanza de
vida de las personas que viven en las mismas (Baines
y Emerson, 2010, citado en Autismo Europa, 2012).

Estaidea se ve reflejada en el discurso familiar y muy
especialmente en las opiniones de las personas con
TEA. Manifiestan de manera clara su preferencia por
permanecer en la vivienda habitual con los apoyos
personales necesarios para tener una buena calidad
devida.



ENVEJECIMIENTO Y TRASTORNO DEL ESPECTRO DEL AUTISMO

El piso tutelado con apoyos individualizados y
especializados se valora como la opcién de vivienda
mas positiva. A este respecto, el hecho de que

la persona adulta con TEA pueda disponer de un
hogar incluido en la comunidad, sin desarraigo de su
ambiente social y familiar y en el que cuente con los
apoyos adecuados para favorecer, en la medida de
lo posible, una vida independiente y participativa,
resulta esencial para su calidad de vida (Happé y
Charlton, 2011).

“...si, yo lo tengo mas o menos asi con una vivienda
donde tengan una cierta autonomia dentro de las
capacidades que son diferentes y por lo tanto unos
tienen mas capacidades que otros o podrian progresar
mas y con un grupo que sea su grupo de referencia
porque ademas esta se convierta en su familia...”

Otra opcion alternativa al piso tutelado son las
viviendas permanentes disefiadas de manera
especifica para las personas con TEA, en las que
conviven varias personas. Habitualmente son
promovidas por las organizaciones y se encuentran
en un radio cercano a la vivienda familiar. Por ultimo
se sefala las residencias geriatricas genéricas
Ccomo una opcion poco apoyada por familias y

por los/as profesionales. Consideran que estos
servicios no estan suficientemente adaptados a las
necesidades de las personas con TEA (espacios poco
estructurados y personal no especializado).

“... lo que vemos es que falta formacion, (...) pues faltan
cosas como una estructura, pues eso, que a lo mejor
no estan preparadas para asumir o para favorecer la
comunicacion que durante toda una vida ha tenido una
persona, o para estructurar las tareas o los espacios,
entonces eso hace que una persona con autismo enun
entorno mas generalista...”

En cualquier caso, la informacion facilitada en el
discurso pone de manifiesto que algunas familias
muestran ciertas reticencias en que su hijo/a
adulto/a se independice del hogar familiar parairse a
vivir a la alternativa de vivienda que ofrece

la entidad.

No obstante, los/las profesionales comienzan a
apreciar un aumento en la demanda de este tipo

de servicios por parte de las familias en los ultimos
anos, que valoran especialmente el hecho de
disponer de una garantia de futuro para su familiar
con TEA. No solo se trata de familias en edades mas
avanzadas (por el miedo a qué ocurrira cuando ellos/
as falten) sino también de otras mas jévenes que
demandan una oportunidad de independencia para
la persona con TEA.

Asimismo, también senalan la necesidad de adaptar
la oferta de estos servicios de vivienda y de respiro
familiar a las nuevas necesidades de la poblacién con
TEA mas adulta y de sus familias. En primer lugar

se demanda un incremento de la oferta disponible,
que garantice la cobertura a todas las personas que
necesiten de esos apoyos.

En segundo lugar se considera necesario flexibilizar
el funcionamiento de estos servicios para dar
respuesta a las necesidades de las familias que
también envejecen y que necesitan mas apoyos,
tanto en situaciones puntuales (enfermedad de
algunas de las personas del nucleo de apoyo, mayor
necesidad de descanso para familiares también en
proceso de envejecimiento...) como permanentes
(cuando ya no se pueden hacer cargo del apoyo a la
persona con TEA).

En cualquier caso, uno de los obstaculos que
mencionan las entidades para el desarrollo de
estos servicios es el enorme coste de su creacion
y ampliacion. Estos recursos estan financiados
principalmente por la Administracion publica, y las
organizaciones sefialan que la crisis financiera en
Espana ha sido un detonante para no promover

la creacién de nuevas infraestructuras. Almismo
tiempo sefalan como obstaculo la falta de espacio
fisico para la construccion de las mismas.

“...las familias cada vez demandan mas viviendas,
viviendas donde puedan compartir, chicos a lo mejor,
pero claro esas viviendas son dificil de crearlas sin
apoyos, porque resulta demasiado caras para las
familia o para la propia entidad...”

De cualquier forma, las y los profesionales plantean la
prioridad de tomar en consideracion las necesidades
especificas de las personas con TEA que envejecen

y también sus intereses y preferencias, en el

diseno o adaptacion de sus viviendas y lugares de
residencia (espacios amplios y tranquilos, mobiliario y
decoracion adaptada ala edad...).

En el mismo sentido, es necesario destacar que las
personas con TEA ponen de manifiesto alo largo de
sus intervenciones sus preferencias con respecto
amultiples aspectos de sus vidas (actividades en

las que quieren participar, con quién, etc.) pero

en especial, sobre como y dénde desean vivir.

No obstante, también destacan que, en muchas
ocasiones, para ellas es dificil alcanzar determinadas
metas personales.

Los motivos que encuentran son diversos y

muchas veces ajenos a su propia voluntad. En
primer lugar, parece que en algunas ocasiones los
padres y madres mantienen un sentimiento de
sobreproteccion muy fuerte hacia su hijo o hija

con TEA que se acentua especialmente en algunos
contextos familiares, como en situaciones en las
que existe también un envejecimiento avanzado por
parte de los progenitores.

En este sentido, el grupo de profesionales
manifiesta que existen diversas visiones por parte
de las familias en relacion a la vida adulta de sus hijas
e hijos. Identifican condiciones, que habitualmente
asocian a las familias de mayor edad o con hijos e
hijas mas mayores, en las que dicha sobreproteccion
puede constituir una barrera para el acceso ala vida
adulta pero también otras “familias mas nuevas” que
son mas proclives a plantearse desde edades mas
tempranas objetivos relacionados con el acceso al
empleo o la vida independiente.

Por otro lado, las organizaciones y las familias
manifiestan la escasez de apoyos y recursos
comunitarios disponibles para dar respuesta al
derecho de la persona con TEA a desarrollar una

vidaindependiente.  EEEG—G——

Las entidades y las familias
manifiestan la escasez de apoyos y
recursos comunitarios disponibles
para dar respuesta al derecho de la
persona con TEA a desarrollar una
vida independiente



Participacion

articipacion es uno de los ejes fundamentales
envejecimiento activo y un elemento
rescindible en la mejora de la calidad de vida de
nas que alcanzan esta etapa vital

A este respecto, las organizaciones destacan
laimportancia de planificar y desarrollar sus
intervenciones en contextos naturales, teniendo
en cuenta la participacién social como un aspecto
clave en lainclusién social de las personas con TEA
que envejecen.

La principal via de participacion activa en

el proceso de envejecimiento es el ocio y el

tiempo libre, destacado como un aspecto

esencial para las distintas personas informantes
consultadas. Disfrutar de un ocio inclusivo y
adaptado a los intereses personales con los
apoyos individualizados que se requieran es una
oportunidad de disfrute para las personas mayores
con TEA.

Sin embargo, y como se pone de manifiesto enla
informacién analizada, las oportunidades de ocio
y tiempo libre son muy distintas dependiendo del
entorno (urbano y rural) en el que se desenvuelva
la persona, observandose por lo general mas
recursos y alternativas en el entorno urbano.

No obstante, es necesario destacar la influencia
de otros factores, como las dimensiones de la
ciudad y el tamafio de su poblacion, en la oferta de
actividades que se pueden encontrar, y también
el aspecto positivo que algunos participantes
destacan del entorno rural, percibido como mas
accesible y conocido para la persona con TEA.

Asimismo, las personas informantes perciben una
mayor inclusién comunitaria en los espacios rurales
o en ciudades de pequenas dimensiones. Estos
entornos se consideran mas inclusivos porque

el vecindario conoce bien a la personacon TEAy
favorece su participacion en la comunidad.

ENVEJECIMIENTO Y TRASTORNO DEL ESPECTRO DEL AUTISMO

“Evidentemente tu hijo es mas conocido en el

entorno, conocen cual es el problema que nosotros
tenemos... no tapar cual es el problema de tu hijo, sino
todo lo contrario, ;entiendes?, para que lo tengan

en conocimientoy cada vez que va creciendo y se va
haciendo adulto, es como parte mas de... bueno, es una
parte de lacomunidad, pero aparte es ya una parte de la
comunidad familiar, de esas personas, del vecindario...”

En cualquier caso, existe un consenso generalizado
por parte de los y las profesionales en cuanto a las
barreras para acceder a algunas alternativas de ocio
y tiempo libre. Sefalan la escasez de actividades
adaptadas a la edad adulta y alas necesidades que
se derivan del TEA (especialmente la sensibilidad
sensorial a estimulos: sonidos, iluminacion...), asi
como cuestiones organizativas como el hecho

de que la mayor parte de las actividades (cine,
teatro, etc.) se desarrollen en horarios en los que la
persona ya no esta en la entidad (fuera del horario
laboral de las/os profesionales) y por lo tanto no
puede acudir con los apoyos especializados. Estos
aspectos que dificultan el acceso y disfrute al ocio
y tiempo libre hacen mas limitada una inclusion
efectiva en la comunidad.

La planificacion de los apoyos para una participacion
activa e inclusiva es esencial para un envejecimiento
activo, que contemple los intereses, preferencias

y necesidades de la personas con TEA. Por ello, se
considera esencial la planificacion de intervenciones
muy individualizadas y centradas en la persona,
incorporando las necesidades propias de laedad y
también los cambios en el funcionamiento personal
asociados a lamisma. Los y las profesionales sefialan
que han notado la reduccién de la energia vital de las
personas con TEA de avanzada edad, lo que implica
una menor motivacion por actividades que requieren
actividad fisica, desplazamientos o movimiento.
También encuentran dificultades para adaptarse

a secuencias largas de actividades variadas,
poniéndose de manifiesto la conveniencia de reducir
sunumeroy alargar los tiempos de duracion.

Asimismo, perciben una menor iniciativa por parte
de las personas con TEA para participar o implicarse
en las acciones que se les proponen, siendo
necesario un incremento de los apoyos para que

las puedan llevar a cabo. A este respecto, se hace
imprescindible la busqueda de nuevas actividades
que motiven a la persona, asi como el refuerzo
constante de aquellas competencias que ya posee
promoviendo su mantenimiento y aplicacién en las
situaciones naturales en las que son requeridas.

Las propias personas con TEA demandan una
oferta flexible y variada de actividades de ocio, que
les permita disfrutar de diferentes experiencias 'y
relacionarse con personas distintas. Este interés es
compatible con que las actividades se desarrollen
con la necesaria estructura y anticipacion que la
persona puede precisar, favoreciendo que pueda
disfrutar de la misma.

Las personas con TEA verbalizan que les gusta
disfrutar del ocio desarrollando aquellas actividades
que son de su agrado e interés, como por ejemplo

salir a pasear, ir a la piscina, hacer excursiones, coger

el transporte publico (metro, autobus...) etc.

“Hacemos muchos planazos (...) Una vez al mes nos
vamos a comer por ahi (...) nosotros salimos al cine,
solemos jugar al baloncesto...”

Sin embargo, manifiestan dificultades para
identificar actividades en las que no han participado
nuncay que les gustaria realizar. Este hecho puede
relacionarse con algunas de las caracteristicas
cognitivas del TEA, que inciden en las capacidades de
planificacidn, imaginacion y anticipacion (funciones
ejecutivas) necesarias para que la persona pueda
ponerse en la situacion de una actividad que nunca
harealizado y prever si seria o no de su agrado. No
obstante, y como se ha comentado con anterioridad,
las personas con TEA expresan interés por
experimentar situaciones novedosas relacionadas
con su ocio. Este aspecto debe ser considerado por
las entidades, profesionales y familias, estableciendo
las condiciones y apoyos necesarios para posibilitar
la participacion y el disfrute de dichas experiencias.

Disfrutar de un ocio inclusivo y adaptado a los intereses personales con
los apoyos individualizados que se requieran es una oportunidad para las

personas adultas mayores con TEA
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Por otro lado, las mujeres y hombres con TEA

subrayan laimportancia para ellos/ellas de realizar
actividades y compartir momentos y espacios con
otras personas adultas con TEA para intercambiar

experiencias y sensaciones como una forma de apoyo.

“Yo creo que cuando nos juntamos entre nosotros
nos sirve mucho porque sacamos, por ejemplo esa
experiencia que se hizo aqui (...) nunca se habia hecho
experiencias de juntar adultos Asperger pero nos
hemos dado cuenta de hablar entre nosotros si que
podemos hablar de nuestras experiencias, de nuestras
sensaciones (...).Me ayuda mucho ver a otros que son
como yo, que cada uno tiene su perspectivay soy
consciente, pero cuando estoy con mis companeros
veo otro problema también que somos conscientes de
que tenemos algo...”

No obstante, muestran rechazo por actividades de
grupo en las que exista una gran diferencia entre

las edades e intereses de los/as participantes,
manifestando que no se encuentran comodos/as en
esas situaciones.

La necesidad de dar voz a las personas con TEA'y
priorizar su propia perspectiva independientemente
de las necesidades de apoyo que presenten es un
elemento destacado por los y las profesionales.
Destacan que un aspecto esencial para promover
la participacion ciudadana es tener en cuenta

sus opiniones y preferencias en los procesos de
toma de decisiones sobre sus vidas y adaptar el
funcionamiento y los programas individuales de
apoyo de cada una de las personas a suedady alas
necesidades y prioridades que manifiestan.

“Creo que necesitan que los servicios se adapten
asus necesidades, intereses y metas en la vida. Un
modelo de apoyo basado en la planificacion centrada
en la persona (PCP) en el que todo se individualice al
maximo, eso siinfluiria en la calidad de vida..."”

Ahora bien, algunos de los y las profesionales
manifiestan que trasladar estos aspectos a

la practica de las intervenciones que realizan
requiere un esfuerzo especifico de planificaciéon
y actuacion por parte de las organizaciones.

Los y las profesionales consideran importante la realizacion de actividades de
la vida diaria en el entorno comunitario, facilitando apoyos en la realizacion
de las mismas. Estos aspectos son esenciales para favorecer la autonomia y el

desarrollo de una vida independiente

Sefalan especificamente la dificultad de hacer esta
planificacion adaptada a cada personay encontrar
actividades que resulten significativas y también
adaptadas a las necesidades individuales, pues se
tienen que “reinventar” continuamente para dar
respuesta a mismas.

“Lo dificil para nosotros va a ser el buscar qué
alternativas, qué propuestas les vamos a hacer para
que no diga: yo me voy a mi cuarto, me tumbo en la
camay oigo mi musica”

Algunas/os de los profesionales consultados
manifiestan que, especialmente cuando la persona
con TEA presenta grandes necesidades de apoyo
y muchas dificultades de comunicacion, esta
planificacion se realiza por "ensayo y error”

debido a la enorme dificultad que supone conocer
sus opiniones.

Las familias de edades mas avanzadas cuyos
familiares con TEA residen en el hogar familiar,
verbalizan también algunas dificultades relacionadas
con el ocioy el tiempo libre. Manifiestan que ellos/
as mismos/as se encuentran mas cansados/as
fisicamente, lo que limita sus actividades y salidas
en el entorno comunitario, aspecto que afectaa

las personas con TEA reduciendo sus relaciones
interpersonales y su participacion social, e
incrementando su aislamiento.

“Claro, lo de hacer el paseo maritimo de... si o si, todo
los dias 2 horas, pues hacemos medio paseo maritimoy
luego acabamos en el cine, el teatro, o lo que sea, pero
no porque él no aguante, sino porque la que no aguanto
soyyo...."

A este respecto, los y las profesionales consideran
importante la realizacion de actividades de la

vida diaria en el entorno comunitario, facilitando
apoyos en la realizacion de las mismas (irala
compra, hacer limpieza, realizar gestiones...).

Sefalan que estos aspectos son esenciales para
favorecer la autonomia y el desarrollo de una

vida independiente. En este sentido, sefalan la
conveniencia del desarrollo de servicios basados
en la comunidad (vivienda, unidades de dia
integradas en la comunidad...) como espacios
adaptados y acordes a las caracteristicas de las
personas y como un medio esencial para fomentar
suinclusion efectiva en la sociedad.

Por otro lado, las personas consultadas, sefalan
laimportancia del arraigo de la persona con TEA

en su entorno habitual y en que no sea obligada

a abandonarlo. En este sentido, las familias
manifiestan preocupacién porque cuando ellos/as
no puedan responsabilizarse del apoyo a su hijo o
hija con TEA se les aleje de su entorno habitual para
que accedan a un servicio residencial. Consideran
que esta circunstancia afectara negativamente a

la persona con TEA por el desarraigo que implicay
por el cambio tan drastico en su situacion personal.

Del mismo modo, comparten esta opinion en los
casos en que la persona con TEA pueda vivir de
manera independiente a la familia (por ejemplo,
en una vivienda de la entidad) pero verse forzad
a cambiar a otro tipo de servicio residencial en
el futuro.

Por ultimo, se destaca que la participacion social
durante las etapas previas al envejecimiento,
favoreciendo la adquisicién de competencias,
conocimientos y experiencias (educativas,
laborales, de ocio...) en ambitos sociales y
culturales, incide positivamente en la autonomia
personal y en las oportunidades de participacion en

ellavejez. G



Conclusiones

El envejecimiento: un proceso lleno
portunidades

La mejora de la calidad de vida de la persona es el objetivo esencial

a conseguir

a actualidad, el envejecimiento de las personas
onstituye un importante reto para las
iones que facilitan apoyos al colectivo,

sentido de tener en cuenta las necesidades
i de este proceso vital ya que contribuye a
ia el logro de una 6ptima calidad de vida.

De forma paralela, es necesario el impulso de
politicas publicas que velen por los derechos
fundamentales de las personas con TEA como
titulares de los mismos que son. Todo ello con el
objetivo de que las personas con TEA dispongan
de todas las oportunidades y apoyos necesarios
para avanzar hacia un envejecimiento activo.

No obstante, el abordaje de las necesidades que
se presentan en este proceso de la vida de las
personas con TEA en comparacién con etapas
previas, tales como la infancia o adolescencia,
es aun incipiente.

El fendmeno del envejecimiento es por tanto
emergente, y genera incertidumbre en como
abordarlo segun todas las voces consultadas.

Por ello resulta fundamental tanto la generacion
de conocimiento descriptivo, que mejore la
comprension sobre este proceso de la vida, como
lainnovacién o mejora de los sistemas de apoyo
y de los modelos de servicios dirigidos a dar
respuesta a las necesidades de las personas con
TEA que se encuentran en este proceso vital.

Existen cuestiones esenciales que son
transversales en el estudio, y que constituyen
los principios fundamentales de los apoyos que
requieren las personas con TEA en estay otras
etapas de sus vidas.

En primer lugar, es imprescindible tomar en
consideracion el enfoque basado en los derechos
humanos que reconoce y hace efectivo la
Convencioén Internacional sobre los Derechos

de las personas con discapacidad. De manera
inequivoca, este marco tiene implicaciones
significativas para el desarrollo de las
organizaciones y de los apoyos que estas facilitan.

Por otro lado, es preciso tener siempre en cuentala
gran heterogeneidad que caracteriza al TEA asi como
la enorme variabilidad de las necesidades y demandas
delos hombres y las mujeres que lo presentan.

Es fundamental considerar este aspecto tanto

en relacién a la variabilidad existente entre las
diferentes personas como también en la diferencia
que existe entre las necesidades de una misma
persona alo largo de su vida.

Esto se traduce en que la persona, sus intereses,
preocupaciones, puntos débiles y fuertes, debe
ser de manera inequivoca y efectiva el eje central
desde el que se planifiquen y desarrollen todos los
apoyos que pueda precisar.
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Este sistema de apoyos debe tener un desarrollo
efectivo en la practica, y promover no sélo

el desarrollo personal sino también todas las
oportunidades posibles en el entorno, para
favorecer asi una 6ptima calidad de vida en las
diferentes etapas vitales, también en la vejez.

De esta manera, se asume que la mejora de

la calidad de vida de la persona es el objetivo
esencial a conseguir. El modelo de calidad de vida,
sus principios y valores es una de las referencias
transversales que las organizaciones consideran
imprescindibles para guiar la planificacion de los
sistemas de apoyo que requieren las personas
con TEAy sus familias.

No obstante, también resulta esencial tomar en
consideracion el modelo de envejecimiento activo
propuesto por la Organizaciéon Mundial de la Salud

y los principios que este establece como aspectos
esenciales en la promocion de la calidad de vida de las
personas con TEA que alcanzan edades avanzadas.

Se trata por lo tanto de promover la calidad de
vida 6ptima en el proceso de envejecimiento,
siguiendo los parametros de un envejecimiento
activo, participativo y saludable, tomando en
consideracion los factores de riesgo y proteccién
del entorno social y los posibles elementos que
pueden incidir en la vulneracion de los derechos de
las personas con TEA en esta etapa vital.

Las principales conclusiones de esta investigacién
hacen referencia a un conjunto de aprendizajes
procedentes de los estudios tedéricos y empiricos
revisados en materia de envejecimiento de las
personas con TEA, pero especialmente a las
evidencias contrastadas en el analisis del discurso
de profesionales, familias y personas con TEA.
Son el reflejo de sus inquietudes, preocupaciones
y percepciones, y la base que debe guiar la
planificacion y desarrollo de actuaciones para
darles respuesta.

Es imprescindible realizar un seguimiento continuado de la salud,
implementando actuaciones de prevencion y promocion de habitos de vida
saludable en base a las necesidades individuales de cada hombre y mujer con TEA

La salud de las personas con TEA
que envejecen

La deteccion adecuada de los cambios y posibles
deterioros de la salud que se van produciendo

con el paso de los afios y que son mas evidentes
en las edades adultas ha emergido como una
preocupacion clave en el discurso de las personas
informantes, siendo a partir de los 40 aios cuando
estos cambios se hacen mas visibles.

Sin embargo, las primeras sefales que tanto familiares
como profesionales relacionan con el envejecimiento
son confusas, y parecen entremezclar algunas de

las propias caracteristicas de este proceso con las
manifestaciones del TEA.

Existe un mayor acuerdo en la deteccién de

los indicadores fisicos de envejecimientoy
también de los deterioros sensoriales, los
problemas de movilidad y una mayor lentitud en el
funcionamiento personal. Por otro, se identifican
también algunos relacionados especificamente con
las manifestaciones nucleares del TEA, como una
menor presencia o atenuacion de las estereotipias
motoras y de los comportamientos repetitivos. No
obstante, se incrementan las lumbalgias y dolores
articulares, asociadas probablemente a este tipo
de manifestaciones.

Asimismo, los/as informantes aprecian una
reduccién en los niveles de hiperactividad y una
actitud mas tranquila, con menos dificultades
de autorregulacién.

Por otro lado, se identifican indicadores
relacionados con el bienestar emocional y la salud
mental (depresidn, ansiedad y estrés) y también
algunos cambios en los procesos cognitivos
(enlentecimiento motor en respuestas inmediatas
y en los procesos de aprendizaje, perdidas de
habilidades comunicativas, etc.)

Otro de los factores que los/as participantes
relacionan con un empeoramiento del

estado general de salud es el tratamiento
psicofarmacoldégico prolongado que tienen algunas
personas con TEA y sus efectos secundarios.

En cualquier caso, parece claro que la identificacion
precoz de estos indicadores asociados al
envejecimiento ayudara a la deteccion de posibles
problemas de salud y dolencias que pueden
repercutir de manera esencial en la calidad de vida
de la persona.

Asimismo, facilitara la definicién de los apoyos

y estrategias de prevencién que puedan
implementarse, para favorecer que se alcance la
etapa de la vejez en buenas condiciones de salud.

No obstante, sera necesario acompanar esta
identificacion de los indicadores tempranos de
envejecimiento con el logro de un mayor impacto a
nivel comunitario y social.

Los resultados obtenidos en el estudio y la revision
bibliografica ponen de manifiesto que muchos

de los problemas de salud que experimentan las
personas con TEA al llegar a edades avanzadas

son propios de los procesos de envejecimiento
que experimenta la poblacion en su conjunto. No
obstante, se detectan de manera mas tardiay
reciben una atencién inadecuada o insuficiente
por parte de los sistemas de salud, lo que agrava
sus manifestaciones y el impacto que producen

en la persona. Por lo tanto, serd necesario que la
mejora en la deteccion de las manifestaciones de
deterioro en la salud atribuidas al envejecimiento
se acompane de una mejora efectiva en las
actuaciones de prevencién y promocion de habitos
de vida saludables (alimentacién equilibrada,
ejercicio fisico, cuidado postural, etc.).

Asimismo serd imprescindible que se fomente,

de manera coordinada con el sistema de salud, el
seguimiento sistematico y frecuente del estado
general de salud de las personas con TEA mediante
la realizacion de las revisiones médicas pertinentes
en funcion a su sexo, edad, etc. También sera
precisa la vigilancia continuada de las condiciones
de salud particulares que se puedan presentar
(dolencias o enfermedades concretas, etc.) y

el seguimiento continuado de los tratamientos
psicofarmacolégicos.

En términos generales, la salud es una de las
dimensiones con mayor impacto en la calidad de
vida de cualquier persona. Realizar un seguimiento
continuado de la salud a lo largo del ciclo vital,
implementando actuaciones de prevenciony
promocion de habitos de vida saludables en base a
las necesidades individuales y preferencias de cada
persona con TEA, que cuente con laimplicacion de
las familias, los/las profesionales y el propio sistema
sanitario es un aspecto esencial para el futuro a largo
plazo de la persona con TEAy para el disfrute de una
vejez satisfactoria.
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La seguridad en el futuro de las
personas con TEA

Los/as participantes en el estudio entienden este
aspecto desde una doble perspectiva. En primer
lugar, destacan laimportancia de garantizar unas
condiciones materiales minimas, que permita el
acceso alos apoyos y servicios que la persona
necesita. En este sentido, resulta fundamental que
esta disponga de una proteccién econémica que le
permita acceder a los apoyos que requiere, asi como
a servicios socio-sanitarios, al disfrute del ocioy

tiempo libre, o a otros servicios de la comunidad, etc.

Es necesario tener en cuenta que esta proteccion
econdémica a menudo se ve mermada por las
escasas posibilidades de acceder a un empleo
que las personas con TEA tienen en la actualidad,
y que incide negativamente en las pensiones

por jubilacién a largo plazo. También por las
dificultades que algunas personas experimentan
en el reconocimiento administrativo de sus
necesidades, que dificulta el acceso a las
prestaciones que corresponden a las personas con
discapacidad o que se encuentran en situacion
de dependencia.

Por estas razones, la seguridad econémica

y patrimonial se observa como un aspecto
prioritario. No obstante, las familias ponen de
manifiesto la necesidad de recibir una adecuada
orientacion y asesoramiento al respecto.

Por otro lado, y practicamente en el mismo

plano de importancia que la seguridad material,
los/as participantes consideran esencial que

la persona con TEA disponga de un soporte
afectivo y emocional especialmente relevante
ante situaciones adversas, (como la pérdida de
familiares o figuras esenciales de apoyo) y los
cambios en las circunstancias vitales (lugar de
residencia, etc.) que puedan repercutirenla
estabilidad y arraigo a su contexto cotidiano. Estos
factores se identifican como elementos negativos,
que pueden repercutir en el bienestar integral de la
personay que por lo tanto han ser tenidos muy en
cuenta para garantizar su calidad de vida en

la vejez.

La familia es la principal fuente de apoyo

de la persona con TEA. Por ello, una de las
preocupaciones mas intensas que estas
experimentan es quién/es facilitaran apoyos a la
persona con TEA en el futuro cuando la familia no
pueda hacerlo.

Garantizar la proteccién de sus derechos
fundamentales, con especial énfasis en

la representaciénlegal y en la adecuada
administracion de su patrimonio, son medidas

de caracter preventivo que proporcionan una
mayor tranquilidad a las familias y favorecen un
afrontamiento mas positivo del futuro de las
personas con TEA. No obstante, estos procesos se
viven con tension y con preocupacion por parte de
las familias, y son especialmente complejos cuando
los padres y madres han alcanzado también una
edad avanzada.

En este sentido, la necesidad de planificar y
abordar positivamente estos aspectos pone

de manifiesto la importancia del rol que los
hermanos y hermanas de las personas con TEA
pueden desempenar en sus vidas. No obstante, se
observan discrepancias entre la visiéon que éstos/as
experimentany la que tienen sus progenitores. En
el primer caso, los hermanos/as expresan el deseo
de haberse visto mas implicados en la vida de la
persona con TEA desde las primeras etapas de su
desarrollo pero los padres y madres manifiestan,
por lo general, una actitud de proteccion frente ala
sobrecarga que, en su opinién, esto puede generar
y laintencién sostenida a lo largo del tiempo de

no trasladar la responsabilidad del apoyo a su
hermano/a con TEA a sus otros hijos/as.

Este es uno de los aspectos que puede tener una
mayor relevancia en la prevision a largo plazo del
futuro de las personas con TEA. Es por lo tanto, uno
de los factores que deben contemplarse de manera
especifica en los programas de apoyo a las familias,
haciendo un especial hincapié en las necesidades de
los hermanos y hermanas, en sus puntos de vistas

y en sus inquietudes respecto a su relacion con su
hermano/a con TEAy al futuro, de manera temprana
y sin esperar a que se alcancen momentos en los
que sea necesario tomar decisiones al respecto.

Garantizar la proteccion de
los derechos fundamentales
de la persona con TEA es una
medida de cardcter preventivo
que proporciona una mayor
tranquilidad a las familias

Estos programas de apoyo a las familias deberan
tener en cuenta la realidad del sistema familiar

en su conjunto y también la de cada uno de sus
miembros, y responder a las situaciones de cambio
que se puedan experimentar a lo largo de los afios.

Otro de los aspectos relacionados con las
necesidades de apoyo a futuro es el apoyo
emocional, que se manifiesta como uno de los
pilares de la seguridad a largo plazo. Atendiendo
a la necesidad de que las personas mayores

con TEA sean agentes activos en la toma de las
decisiones que afectan a sus vidas, y que cuenten
con los apoyos necesarios, serad necesario que

las garantias de seguridad se extiendan mas alla
de las condiciones materiales, estableciendo

un sistema que garantice el apoyo emocional a
largo plazo, especialmente cuando las figuras de
referencia principales (familiares, profesionales...)
desaparezcan o no puedan ser la principal fuente
de apoyo.

Asimismo, serd imprescindible asegurar la
inclusién y participacion social de la persona como
aspecto clave para la calidad de vida en esta etapa
vital. Uno de los aspectos que inciden de manera
especifica en este ambito es el contexto en el que
la persona se desenvuelve de manera habitual

y las oportunidades que disfruta en el mismo.
Elementos como la tipologia de vivienda en la que
la personaresiday el entorno en el que esta se
ubique tienen repercusiones en las opciones de
participaciéon comunitaria e inclusion social. La
mayor parte de los y las participantes en el estudio
destacan la preferencia por soluciones inclusivas,
enmarcadas en el contexto comunitario. Hacen
referencia a pisos tutelados en los que la persona
disfrute de los apoyos que precise, o de servicios
de vivienda con plazas reducidas y abiertas a la
participacion en el entorno. En este sentido, la
residencia permanente de la persona en grandes
instituciones residenciales se suele reconocer

y relacionar con un deterioro temprano de la
capacidad funcional de las personas con TEA, asi
como con un mayor aislamiento y exclusion social.

La inclusion social de las personas
con TEA en edades avanzadas

Este seria un indicador esencial del disfrute de
la igualdad de oportunidades y de los derechos
fundamentales que las personas con TEA tienen
como ciudadanos/as.

Se observa no soélo en la participacion puntual de la
persona en actividades que ofrece el entorno, sino
formando parte de la comunidad de una manera
real y efectiva.

Para ello, es necesario que el sistema de apoyos que
disfruta la persona se plantee con una orientacién
comunitaria, y que la participacion social sea un
elemento transversal a cualquiera de las actuaciones
en las que la persona pueda verse implicada.

Uno de los ambitos donde lainclusion y
participacion cobra una especial relevancia

en funcion de la informacion facilitada por las/

os participantes es en el disfrute del ocio. Esta
dimension es un aspecto fundamental para el
envejecimiento activo, ademas de ofrecer otras
posibilidades que repercutan en su bienestar,
como la realizacion de una actividad fisica regular
y adaptada a los intereses y ritmos personales
evitando el sedentarismo.

Sin embargo, el disfrute del ocio y tiempo libre se
ve limitado para las personas mayores con TEA por
la falta de alternativas adaptadas ala edad y por las
dificultades en el acceso a las mismas.

Es necesario, por lo tanto, unincremento dela
concienciacién social sobre las necesidades de las
personas con TEA que envejecen y una adaptacion

de los recursos comunitarios planificados para

la poblacién general, de manera que faciliten
alternativas significativas de ocio para todas las
personas, incluyendo también a las personas con TEA.

“Lograr ciudades inclusivas para

las personas de edad significa crear
oportunidades para su participacion
economica y social en entornos
accesibles y seguros. También implica
proporcionar viviendas asequibles

y los servicios sociales y de la salud
necesarios para que puedan envejecer
en sus hogares”.

Ban Ki-moon
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Dispersion y heterogeneidad de los
sistemas de apoyo

La gran variabilidad y dispersion de los apoyos
existentes en el contexto espanol para las
personas con TEA es una realidad. Las politicas
publicas y los criterios para la planificacion de
sistemas de apoyo dirigidos a este colectivo son
enormemente dispares, y ponen de manifiesto
grandes diferencias territoriales.

Asimismo, el soporte que brinda la Administracion
publica en cuanto a la oferta o desarrollo de
servicios especializados tampoco es homogéneo,
dependiendo en gran medida de la Administracion
autondémica y/o local. Esta realidad implica un
esfuerzo diferencial por parte de las instituciones y
organizaciones vinculadas al movimiento asociativo
de familias y personas con TEA para dar cobertura
alas necesidades del colectivo en funcién del
territorio en el que estas se encuentren.

Asi, se observan diferencias significativas entre
aquellos territorios en los que existe una mayor
sensibilizacion e implicacion por parte de la
Administracién publica y una coordinacion mas
fluida con las organizaciones especializadas y
enlos que no se han establecido estas vias de
colaboracidn o trabajo conjunto. En el primer caso
se percibe una mejor prevision de los apoyos y
recursos necesarios para dar respuesta al colectivo,
y también una mayor seguridad a largo plazo

para las personas con TEA que alcanzan edades
avanzadas (siendo este un grupo de edad que se
incrementara en los proximos anos, atendiendo a
las previsiones demograficas).

Algunas de las demandas que las/os participantes,
especialmente el grupo de profesionales, realizan
para mejorar los apoyos para las personas con TEA
en esta etapa vital se relacionan con el incremento
de lainvestigacion y de la especializacién por parte
delosy las profesionales.

En este sentido, existe un consenso sobre la
necesidad de integrar las areas de conocimiento
relacionadas con el TEA y el conocimiento de
los y las profesionales vinculados a la
gerontologia, ambitos que actualmente se
desarrollan de manera independiente. De

esta manera seria posible favorecer el diseno,
implementacion y evaluacion de un sistema
inclusivo y especializado de apoyos que aborde
con éxito el envejecimiento de las personas
con TEA.

A este respecto se evidencia la necesidad de
establecer lineas de coordinacion y cooperacion
entre el ambito profesional o asociativo
especializado en TEAy el que se encuentra
dirigido a promover el envejecimiento activo de la
poblacion general (intercambio de conocimiento,
formacién, participacion en proyectos conjuntos,
apoyo mutuo...).

Otra de las demandas unanimes por parte de losy
las participantes es un incremento en los recursos
de apoyo disponibles para cubrir las necesidades de
las personas con TEA en edades adultas en general,
y también de aquellas que estan envejeciendo (al
igual que envejecen sus familias).

A este respecto, se reclama la creacion de nuevos
recursos de vivienda integrados en la comunidad
y también de servicios de conciliacion familiar
que sean flexibles y adaptados a las situaciones
de las familias y personas adultas mayores con
TEA. También se demanda el incremento de los
programas de orientacién y apoyo a las familias,
especialmente en el ambito juridico (proteccién del
patrimonio, tutela, modificacién de la capacidad
juridica...) y de aquellos relacionados con el
seguimiento sistematico de la salud y de
prevencion de enfermedades y dolencias.

Se demanda la creacion de nuevos recursos de vivienda integrados en la
comunidad y servicios de conciliacion familiar que sean flexibles y
adaptados a las situaciones de las familias y personas adultas mayores con TEA

Por otro lado, se reclaman apoyos para que las
personas con TEA que envejecen puedan disfrutar
de su ocio, atendiendo a sus necesidades, intereses
y ritmos individuales.

El desarrollo de estos sistemas de apoyo y recursos
hace necesaria la incorporacién de nuevos perfiles
profesionales que actualmente pueden no
encontrarse entre los que habitualmente facilitan
apoyos a las personas con TEA (fisioterapeutas,
terapeutas ocupacionales, médicos especializados
en gerontologia...).

Finalmente, es necesario resaltar que la vision
integral de los apoyos continuados alo largo del
ciclo vital es un aspecto esencial para garantizar
el abordaje satisfactorio del envejecimiento de las
personas con TEA.

Este es un aspecto que deberia ser contemplado
tanto por parte de la Administracion publica como
por la de las organizaciones especializadas antes de
que sean necesarias actuaciones inminentes para
su abordaje.

Estos aspectos, asi como la insuficiencia

de recursos y financiacion para atender
territorialmente y socio-demograficamente a
toda la poblacion con TEA, inciden negativamente
en aquellas etapas vitales que aun no se han
visibilizado o en el que las necesidades del
colectivo son aun incipientes, como es el caso

del envejecimiento. |
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Barreras y facilitadores del envejecimiento
o de las personas con TEA

La existencia de entidades especializadas y profesionales con una amplia
trayectoria en la facilitacion de apoyos a las personas con TEA son
facilitadores para la promocion de un envejecimiento activo

de lainvestigacion refleja determinadas
ue indicen negativamente enla

mocion del envejecimiento activo de las

n TEA.

En primer lugar, es necesario destacar el escaso
conocimiento existente sobre la interaccion de los
procesos de envejecimiento y las caracteristicas
propias del TEA, asi como las implicaciones

que pueden tener en la vida de la persona.

Estos aspectos se relacionan especialmente
con la percepcién de un deterioro temprano

en diferentes ambitos (salud, motivacion,
funcionamiento adaptativo...) y la ausencia de
respuestas inmediatas para su prevencion
ointervencién.

También es importante mencionar la limitadisima
informacion disponible sobre la situacién
demograficay las necesidades de las personas
con TEA en Espana, y concretamente sobre las
personas con TEA que envejecen, lo que hace muy
complejo el desarrollo y prevision de los recursos
necesarios para darles respuesta y el desarrollo
de politicas publicas que las garanticen. En este
sentido, la insuficiencia de recursos existentes
para garantizar los apoyos que requieren (y van
arequerir en los proximos anos) las personas

con TEA que alcanzan edades avanzadas y las
dificultades para garantizar la continuidad de los
mismos, son aspectos que inciden de manera muy
negativa en el logro de un envejecimiento activo y

de una 6ptima calidad de vida en este proceso vital.

Asimismo, es necesario senalar el irregular
reconocimiento que de las personas adultas

con TEA se tiene enlos servicios publicos,
especialmente en aspectos relacionados con la
valoracioén y reconocimiento de sus necesidades
(diagnostico, reconocimiento de la situacion de
discapacidad o dependencia, etc.) y también en
otras cuestiones que afectan al envejecimiento
activo, como en la atencion a su salud (incluyendo
también aspectos de prevencion y promocion de
habitos saludables).

Por otro lado, es posible apuntar la propiaimagen
social que se mantiene en la actualidad y que senala
ala vejez como una etapa vital vinculada al deterioro
y a la pérdida de capacidades personales como
barrera para disfrutar de un envejecimiento activo.
Este aspecto, unido a las creencias que también
existen enrelacion alas personas con TEA, incide de
manera general en la visidon que se tiene sobre sus
capacidades y necesidades, asi como en la forma

en que se conciben y desarrollan las politicas y los
recursos destinados a darles respuesta.

En algunos casos, las propias organizaciones,

las familias y los/as profesionales que facilitan los
apoyos a la persona con TEA mantienen también
una vision de excesiva sobreproteccion, que resulta
natural en base a la vulnerabilidad del colectivoy a
los limitados recursos de apoyo disponibles, pero
que en ocasiones incide negativamente en las
oportunidades que la persona tiene para disfrutar de
un envejecimiento activo.

Este aspecto, unido a la inflexibilidad y rigidez de
los recursos y sistemas de proteccion existentes
(por ejemplo, de representacion juridica) hacen que
en algunos casos estos no respondan a la enorme
heterogeneidad que caracteriza al TEAy al amplio
abanico de necesidades y realidades que abarca
este colectivo.

No obstante, también se han identificado
facilitadores que pueden promover el
envejecimiento activo de las personas con TEA
y fomentar las condiciones necesarias para
hacerlo posible.

En primer lugar, destaca la existencia e implicacion
de entidades especializadas y profesionales con una
amplia trayectoria en la facilitacién de apoyos a las
personas con TEA. Estos aspectos son elementos
esenciales para la prevision de los apoyos y recursos
necesarios que favorezcan de manerareal la

calidad de vida de las personas con TEA en edades
avanzadas y también el desarrollo de los modelos de
apoyo necesarios para conseguirlo.

Del mismo modo, la existencia de modelos de
buena practica y de experiencias piloto enla
promocion del envejecimiento activo de las
personas con TEA es un elemento clave para guiar
el desarrollo de modelos de apoyo consensuados
y actuaciones para implementarlos (programas,
servicios, etc.).

Por otro lado, el apoyo familiar y el impulso de

las familias en la reivindicacion del derecho

de su familiar con TEA a envejecer de manera
activay a disfrutar de una 6ptima calidad de vida
es un estimulo permanente parala mejoray la
transformacién de los recursos existentes y de las

politicas que guian sudesarrollo. |GG




Propuestas y
futuras lineas
de trabajo

Propuestas

Existen recomendaciones y propuestas que pueden contribuir a promover el
envejecimiento activo de las personas con TEA desde las tres dimensiones
principales: salud, seguridad y participacion

detecta que enlos ultimos aios se ha
do la preocupacion por disefar modelos
ralos hombres y mujeres con TEA que
las entidades vinculadas al colectivo, el
estudio realizado pone de manifiesto que su avance
ha sido lento y desigual.

Este es un reto inmediato identificado por los
diferentes actores que han participado en el estudio,
que se convertira en una urgencia en los proximos
anos. En cualquier caso, su abordaje solo sera
posible desde un enfoque integral y coordinado
en el que todos los agentes implicados (personas
con TEAy sus familias, entidades especializadas,
organizaciones vinculadas a personas en proceso
de envejecimiento, profesionales, Administracion
publica, etc.) compartan el mismo compromiso y
tengan una participacion activa.

No obstante, existen recomendaciones 'y
propuestas dirigidas preferentemente a cada uno
de estos agentes. Todas se interrelacionany se
influyen mutuamente, si bien se van a desglosar de
manera diferenciada a continuacion.

En primer lugar, se describen las propuestas que,
a nivel individual, pueden contribuir a promover
el envejecimiento activo de la persona con TEA,
considerando las tres dimensiones que identifica
este modelo (salud, seguridad y participacion).

Posteriormente, se exponen las recomendaciones
dirigidas a las organizaciones que actualmente
facilitan apoyos alas personas con TEAy a sus
familias, y que quizas son uno de los agentes mas
comprometidos por el reto que implica el disefio
de sistemas efectivos de apoyo que promuevan la
calidad de vida de todas las personas con TEA

que envejecen.

Por ultimo, se enumeran diversas consideraciones
dirigidas a favorecer el desarrollo de politicas
publicas que incorporen las necesidades de las
personas con TEA que envejecen a poner en
marcha, desde las Administraciones competentesy
las actuaciones prioritarias para hacerlo posible.
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Dirigidas a promover el envejecimiento activo de la personas con
TEA a nivel individual

Respecto a la salud como elemento esencial del envejecimiento activo, se considera necesario:

e Desarrollar y evaluar protocolos de seguimiento permanente del estado de salud de las
personas con TEA en general y especialmente de aquellas que superan los 40 afos de edad,
considerando especificamente:

- La deteccion temprana de los indicadores de envejecimiento asociados a la edad
(alteraciones cardiovasculares, problemas sensoriales, deterioro cognitivo, alteraciones
musculoesqueléticas, etc.)

- Los resultados de las revisiones recomendadas en funcién de factores como el género o la
edad (ginecolégicas, urolégicas, etc.).

- La deteccion precoz de trastornos comorbidos y posibles trastornos del estado de animo.

- Los posibles efectos secundarios de los tratamientos psicofarmacolégicos y sus
repercusiones en el funcionamiento personal.

e Incrementar el conocimiento sobre aspectos concretos relacionados con el envejecimiento
de las personas con TEA (por ejemplo, cuidados al final de la vida; cuidados paliativos; etc.) y
disenar protocolos de buena practica e intervencion en estas situaciones.

e Favorecer la adquisicion por parte de la persona con TEA y/o de las personas vinculadas
al apoyo de la misma (familia, profesionales...) de competencias personales dirigidas a
la promocioén de la salud a lo largo de las distintas etapas de la vida. Concretamente, se
considera esencial:

- Desarrollar, implementar y evaluar intervenciones dirigidas a promover habitos de vida
saludables (nutricion, actividad fisica, etc.) y habilidades de autocuidado de la salud
(desensibilizacion a entornos y procedimientos; seguimiento de prescripciones y
tratamientos; etc.) dirigidos a las personas con TEA.

- Desarrollar, implementar y evaluar intervenciones dirigidas a favorecer la identificacion y
descripcion de sintomas de enfermedad o dolor.

- Desarrollar, implementar y evaluar intervenciones dirigidas a prevenir el deterioro cognitivo.
e Favorecer la continuidad de los aprendizajes y la aplicacion de las competencias adquiridas

por la persona con TEA a los entornos naturales en los que se desenvuelve, garantizando el
mantenimiento de las mismas al llegar a edades avanzadas.

En relacién a la seguridad como aspecto fundamental del envejecimiento activo, es preciso:

e Promover el acceso al empleo de las personas adultas con TEA como un factor esencial para
lainclusién social en la vida adulta, y para favorecer la seguridad econémica tanto en los aios
de vida laboral activa como en etapas mas avanzadas de la misma. Para ello, es imprescindible:

- Disenar, implementar y evaluar programas de apoyo de transicién a la vida adulta,
considerando especialmente la orientacion vocacional y la planificacién de itinerarios
individualizados de desempeno profesional.

e Favorecer el disfrute de unas condiciones dignas de vivienda y de una buena convivencia en
elhogar, en base a las necesidades individuales y preferencias de la persona con TEA.
Para ello, sera preciso:

- Estudiar y disenar sistemas flexibles de apoyo a la vida independiente en edades
avanzadas, que prioricen la inclusion y participacion en la comunidad, y eviten el
desarraigo del entorno habitual.

- Promover modalidades de convivencia diversas, que ofrezcan un rango variable de apoyos
especializados: servicio de vivienda u hogar compartido, piso tutelado, apoyos en el
domicilio familiar habitual, etc.

- Garantizar la accesibilidad de la vivienda de la persona con TEA, tanto en cuestiones
relacionadas con la accesibilidad fisica y la supresion de barreras arquitecténicas como con
la accesibilidad cognitiva y la comprension del entorno en el que la persona se desenvuelve.

- Promover y facilitar la relacion de la persona con TEA con las personas significativas
de su entorno personal (familia, etc.), disponiendo de las oportunidades y condiciones
necesarias para ello (posibilidad de recibir visitas en su domicilio, apoyo para la
organizacion de actividades compartidas, etc.)

e Promover sistemas eficaces e individualizados de orientacién, apoyo y/o representacion
juridica dirigidos a las personas con TEA y a sus familias (o representantes legales), que
recojan sus preferencias e intereses tanto en relacién a su configuracién como a su ambito
de actuacion, considerando entre otros aspectos:

- La prevision y planificacion anticipada de las medidas a desarrollar para garantizar la
proteccién y seguridad (econémica, emocional, etc.) de la persona con TEA a largo plazo.

- Elacompainamiento, mediacién e intermediacion en procesos que requieren operaciones
juridicas (modificacion de la capacidad juridica, proteccion patrimonial, herencias y
legados, etc.).

- Elapoyo en la proteccion juridica y la gestion de los bienes de la persona, como garantia
econdmica para dar cobertura a las necesidades y prioridades que se presenten en la vejez.

- El apoyo a la toma de decisiones significativas para la vida de la persona, considerando sus
intereses y preferencias.



« Disefiar, implementar y evaluar sistemas de apoyo e intervenciones que faciliten el Respecto a la participacion como dimensiéon fundamental del envejecimiento activo, se
afrontamiento de diversos eventos vitales que pueden afectar a la persona con TEA, como son: considera esencial:

- Situaciones de duelo ante la pérdida de familiares o personas de referencia e Impulsar el acceso y la participacion activa de las personas con TEA en actividades y

- Transiciones o cambios significativos en las condiciones de vida recursos comunitarios, priorizando su utilizacién y estableciendo alianzas de colaboracién
con dichos recursos (por ejemplo, con centros culturales, organizaciones de personas
- Desarraigo de su entorno habitual mayores, etc.).

- Enfermedad sobrevenida . . . . .
e Priorizar el disfrute del ocio y del tiempo libre como elemento clave para la calidad de vida de

la persona con TEA que envejece. En este sentido, sera necesario:
e Apoyar ala persona alo largo de su vida para que construya su “historia personal”,

estableciendo sistemas que faciliten el recuerdo de sus vivencias personales, y de las - Fomentar el disfrute de oportunidades y experiencias distintas, que motiven y amplien los
experiencias que le han generado bienestar a lo largo de su vida. intereses de la persona.

- Garantizar el acceso y disfrute de actividades de ocio en el entorno comunitario, que se
adapten alos intereses y preferencias individuales.

- Ajustar los apoyos y las actividades a realizar, garantizando que responden a las
necesidades individuales y a los cambios derivados del proceso vital de envejecimiento
(ritmos, funcionamiento personal, etc.)

e Protocolizar y realizar un seguimiento peridédico de los cambios que se producen en el
funcionamiento personal derivados del envejecimiento, de manera que sean éstos los que
guien la planificacion de los apoyos que la persona precisa en su vida diaria.

e Disenar, implantar y evaluar intervenciones y sistemas de apoyo dirigidos a promover las
capacidades de autodeterminacién de las personas con TEA, incrementando su
participacién en la toma de decisiones sobre sus vidas y favoreciendo un mayor control
sobre las mismas.

e Adaptar y flexibilizar la organizacién de los sistemas de apoyo que precisa la persona, de
manera que favorezcan el ajuste de las actividades a realizar a la situacion y necesidades que
manifieste cada dia. Para ello, serd recomendable:

- Reducir el numero de actividades que se desarrollan en el mismo dia y ampliar la duracion
de las que se mantienen, para favorecer una realizacion mas relajada.

- Equilibrar la tipologia de actividades a realizar, facilitando momentos de descanso a lo
largo de la jornada, pero sin caer en el sedentarismo.

- Favorecer la realizacién de actividades que promuevan la interaccion y participacion social.




Dirigidas a disefiar sistemas de apoyo especializados para las
personas con TEA que envejecen

e Incluir especificamente el proceso de envejecimiento como un ambito vital objeto de la e Innovar y flexibilizar en los apoyos que ofrece la organizacion, impulsando o coordinando
actuacion de la organizacion, estableciendo previsiones anticipadas y planes de transicién algunos que se encuentran menos representados en el sector, como:

de manera previa a que sea imprescindible atender a este proceso vital. ) ) o
- Asistencia personal especializada

e Conocer, incorporar y asumir el modelo de calidad de vida y el de envejecimiento activo - Apoyo a domicilio (especialmente cuando se presentan situaciones de doble dependencia).
como marco tedrico esencial para el desarrollo de los sistemas de apoyo que ponga en y ;
marcha la organizacién dirigidos a las personas con TEA que envejecen. - Promocion de la autonomia personal

e Promover la consolidacién de equipos multidisciplinares estables y especializados en las

e Incorporar la perspectiva de género en los modelos de apoyo e intervencién, favoreciendo v I -
necesidades de las personas con TEA que envejecen, considerando fundamental:

una orientacién mas ajustada a las necesidades diferenciadas que presentan las mujeres y

rerilE EE e s @ EirEe El I vk y &1 eE pe gl B el DEEEaD e BnE EEImiEe, - Laincorporacién de distintos perfiles profesionales (fisioterapeuta, terapeuta

ocupacional, etc.)
e Promover el desarrollo de sistemas de apoyo y servicios que se basen y orienten a
la comunidad, fomentando la identificacion de recursos de interés ya existentes, y la
optimizacion de los mismos cuando resulte posible (por ejemplo, instalaciones culturales o
deportivas). En este sentido, se recomienda:

- Elimpulso de la formacién y la capacitacion continuada en las necesidades asociadas a
esta etapa vital.

- La colaboracién y participacion de los y las profesionales especializados en iniciativas de

- Fomentar el desarrollo de pequeias unidades integradas en la comunidad que faciliten formacién dirigidas a sectores de interés (salud, bienestar social, etc.).

apoyos a las personas con TEA que envejecen, priorizando este modelo frente al
desarrollo de centros o servicios menos accesibles y mas asistenciales. e Garantizar el desarrollo de planes individuales de apoyo dirigidos a cada persona con TEA
que envejece, considerando las necesidades derivadas de estos procesos y otros factores

e Promover la accesibilidad cognitiva, sensorial y fisica de los entornos, bienes y servicios que (familiares, ambientales, etc.) que puedan incidir en su calidad de vida.

facilita la entidad, considerando las necesidades de las personas con TEA que envejecen
e incorporando estas de manera transversal en el disefo de los entornos (incluyendo los
espacios fisicos) en los que se desenvuelven. - Favorecer la planificacién individualizada del futuro de la persona con TEAy de la
prevision anticipada sobre su envejecimiento en base a sus necesidades y preferencias.
Para ello sera necesario:

Concretamente, sera recomendable:

e Disenar, implementar y evaluar sistemas de apoyo dirigidos a personas adultas con TEA sin

discapacidad intelectual asociada. . . . . .
P - Prever las condiciones (materiales, personales, etc.) necesarias para optimizar la calidad

de vida de la persona que envejece.
o Disenar, implementar y evaluar sistemas de apoyo dirigidos a las familias de las personas con
TEA, fomentando la implicacion de todo el sistema familiar como elemento esencial a lo
largo del ciclo vital de la persona con TEA, prestando una especial atencién a las necesidades
de los hermanos y hermanas, y a su rol cuando se alcanzan edades avanzadas. Ademas,
estos sistemas deberan: e Fomentar la participacion de la organizacion en redes de colaboracion con otros organismos
y entidades (vinculadas o no al TEA), potenciando sinergias y optimizando el conocimiento
y la experiencia acumulada.

- Priorizar, como criterio general, el arraigo de la persona su entorno habitual identificando
las barreras y facilitadores existentes para hacerlo posible.

- Establecer mecanismos de coordinacién efectivos, que realicen un seguimiento de las
necesidades de las familias y que faciliten un apoyo acorde y adecuado en funcion de
sus circunstancias.

- Avanzar en la planificacién del futuro familiar considerando las necesidades o
circunstancias de todos sus miembros, y anticipando los apoyos que seran requeridos
tanto por la propia persona con TEA como por la familia en su conjunto al llegar a la etapa
de vejez (incluyendo los aspectos legales y patrimoniales).
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Dirigidas a promover politicas publicas que incorporen las
necesidades de las personas con TEA que envejecen

e Impulsar el conocimiento sobre la situacion de las personas con TEA en Espana, y en
especial de aquellas que estan alcanzando etapas avanzadas de sus vidas, disponiendo
de adecuados sistemas de informacién que faciliten el conocimiento sobre la realidad
del colectivo y la planificacion de politicas y actuaciones dirigidas a dar respuesta a sus
necesidades y a garantizar el disfrute de sus derechos como ciudadanos.

e Favorecer la sensibilizacion y una imagen social positiva de las personas adultas con TEA,
visibilizando especificamente su realidad y también la de aquellas que envejecen. Para ello
serarecomendable:

- Promover campanas de concienciacion sobre el TEA, prestando una especial atencion
ala situacién y necesidades de las personas adultas y de aquellas que alcanzan etapas
avanzadas de sus vidas.

e Garantizar un desarrollo homogéneo y sostenible de sistemas de apoyo y servicios
especializados en todo el territorio espanol dirigidos a las personas con TEA que envejecen,
que asegure la igualdad de oportunidades con independencia del lugar en el que residany
que fomente su inclusion y participacién social. Para ello, sera preciso:

- Promover la existencia, viabilidad y sostenibilidad de servicios y sistemas de apoyo que
garanticen la especializacion, especificidad, calidad, equidad e individualizacion y cuenten
con niveles adecuados de financiacion para asegurar estos elementos.

- Fomentar la cooperacion y coordinacion interinstitucional de las entidades especializadas
en TEA con otras organizaciones u organismos, promoviendo la identificacion de
recursos comunitarios (organizaciones y servicios para mayores, centros culturales, y el
establecimiento de redes de colaboracion que permitan optimizar las fuentes de apoyo
existentes) de interés para las personas con TEA que envejecen.

e Impulsar politicas y actuaciones dirigidas a promover la salud de las personas con TEA alo
largo de sus vidas, asi como a poner en marcha programas especificos dirigidos a las
personas con TEA que envejecen. Para ello sera necesario:

- Incrementar el conocimiento sobre el estado de salud de las personas con TEA en Espana,
y en especial de aquellas que sobrepasan la mediana edad, analizando los factores que
inciden en la misma y planificando actuaciones de salud publica que la optimicen.

- Impulsar la prevencién y la promocién de la salud (habitos de vida saludables, salud
mental, etc.) como factores esenciales para la calidad de vida de la persona con TEA alo
largo de todas las etapas del ciclo vital, y en especial a partir de los primeros afos de la
vida adulta.

Para ello sera esencial:

- Incrementar el conocimiento y la capacitacion del ambito sanitario sobre el TEA,
garantizando el acceso a las actuaciones médicas, procedimientos e intervenciones
recomendadas para el resto de la poblacion y el disfrute de una atencion sanitaria que se
ajuste a las necesidades de las personas que presentan este tipo de trastorno.

- Fomentar actuaciones adaptadas en funcion de las necesidades de las personas con TEA
que envejecen, dirigidas a detectar, diagnosticar e intervenir de manera temprana sobre
las enfermedades y condiciones de salud que les afectan y que pueden ser comunes al
resto de la poblacion.

- I[dentificar, promover, implantar y divulgar criterios de buena practica e intervenciones
basadas en la evidencia, dirigidas a promover la salud de las personas con TEA, y en
especial de aquellas que envejecen.

- Establecer sistemas de coordinacidn entre el ambito de atencion primaria y especializada
(médico de familia, especialistas, etc.), de manera que se favorezca una atencion
individualizada a la salud de la persona con TEA y un seguimiento de la misma por parte del
personal profesional de referencia.

e Promover el empleo de las personas con TEA, impulsando politicas y actuaciones que
lo hagan posible y favorezcan la seguridad econdmica de la persona al llegar a edades
avanzadas de su vida.

e Promover la proteccion legal de las personas con TEA y el ejercicio efectivo de sus derechos,
avanzando en larevisién de las figuras de proteccion juridica existentes en la actualidad
(tutela, curatela, etc.) y de la normativa que las regula, de manera que se transformen en
sistemas de apoyo a la capacidad juridica de la persona, disponiendo de las garantias y
medios necesarios para ello.

e Fomentar politicas y actuaciones dirigidas a promover la autonomia personal y la vida
independiente de la persona con TEA que envejece. Para ello sera preciso:

- Promover el acceso de las personas adultas con TEA a laindependencia respecto del
hogar familiar, impulsando el despliegue y sostenibilidad de diferentes modalidades de
vivienda basadas en la comunidad, que sean flexibles y respondan a la heterogeneidad de
situaciones, capacidades y necesidades individuales que caracteriza al TEA.

- Fomentar los servicios de promocién de la autonomia personal que se basen enla
comunidad, innovando y flexibilizando las tipologias y la compatibilidad en su regulacion.

- Establecer medidas que favorezcan la permanencia de la persona con TEA en su entorno
habitual de residencia después de los 65 anos, evitando el desarraigo y la ausencia de los
apoyos especializados que sufriria en caso contrario.

e Impulsar politicas y actuaciones dirigidas a favorecer el apoyo a las familias que envejecen de
manera paralela a la persona con TEA

- Fomentar medidas que faciliten el descanso y la conciliacién familiar asi como el apoyo
ante situaciones de urgencia.

- Establecimiento de actuaciones que protejan especialmente a las personas con TEAy
a las familias que se encuentren en situaciones de especial vulnerabilidad (dependencia o
discapacidad de los progenitores, persona con TEA como figura principal de apoyo de sus
familiares, situaciones sociales desfavorecidas, etc.).
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Futuras lineas de trabajo

Es necesario promover actuaciones que mejoren la calidad de vida de las

personas adultas mayores con TEA

mo se ha puesto de manifiesto alo largo de
estigacion, el conocimiento cientificoy el

llo de sistemas de apoyo especializados para
onas con TEA que envejecen (y también para
ilias que experimentan procesos paralelos)
limitado tanto en el dmbito internacional

en Espana.

No obstante, la realidad analizada pone de
manifiesto la necesidad de promover actuaciones en
diversos ambitos (investigacion, politicas publicas,
recursos especializados...) que mejoren la calidad

de vida de las personas con TEA que ya estan
envejeciendo y también de aquellas que lo haran en
un futuro préximo.

A este respecto, resulta esencial conocer la
perspectiva que las personas con TEAy sus

familias tienen en relacion a esta etapa vital y a las
necesidades emergentes que pueden experimentar
en lamisma. Es preciso incrementar el conocimiento
compartido entre este grupo de interés y el personal
profesional que les facilitan apoyos, de manera que
se generen aprendizajes y procesos reciprocos

de colaboracién, que contribuyan a promover un
envejecimiento activo y una éptima calidad de vida.

Es importante subrayar que esta iniciativa es el
punto de partida de un proceso continuado de
reflexion, innovacion y mejora de los apoyos que
precisan las personas con TEA que envejecen. Esta
primera parte del proyecto ha pretendido explorar

y analizar de manera rigurosa la perspectiva de los
principales interesados en que el envejecimiento
activo cobre larelevancia que se merece en la vida de
una persona, en este caso, de las propias personas
con TEAy de sus familias.

Los resultados han permitido identificar los
elementos clave para la toma de decisiones en
cuanto al desarrollo de actuaciones en distintos
ambitos. En primer lugar, en relacion a los aspectos
sociales y desarrollo de politicas publicas dirigidas

a establecer las condiciones necesarias para la
garantia de los derechos de las personas con TEA
que envejecen. En segundo lugar, en el contexto

de las entidades vinculadas a las personas con
TEA'y a sus familias en Espaia, y a los desafios

que es necesario abordar para dar respuesta a las
necesidades emergentes en relacion a las personas
con TEA que envejecen. Por ultimo, se han podido
identificar los factores que a nivel individual son mas
relevantes para promover el envejecimiento activo
de la persona con TEA, en las distintas esferas que
esteimplica.

Estos elementos son esenciales para avanzar en

el desarrollo de sistemas especializados de apoyo
que realmente incidan en el disfrute de una éptima
calidad de vida al llegar a esta etapa vital. Por el
momento, y como ya se ha puesto de manifiesto,
este desarrollo es extremadamente limitado y
ofrece un amplio abanico de oportunidades.

Esta es una responsabilidad y un reto compartido por
parte de diferentes agentes (responsables politicos,
Administraciones, etc.) en el que las entidades del
movimiento asociativo vinculadas al TEA tienen un
rol muy relevante que desempefnar. La perspectiva
directa de las personas con TEA sobre cémo desean
envejecer, el conocimiento especializado y la
experiencia en facilitar respuestas donde estas no
se han desarrollado, son valores a tener en cuentae
incorporar en la planificacién de politicas publicas y
en el desarrollo de modelos de buena practica.

Conforme a esta premisa, se ha planificado la
continuidad de este proyecto a través de una nueva
iniciativa en la que Autismo Espana y sus entidades
confederadas consensuarany propondran criterios
de buena practica para los sistemas de apoyo

que desean y necesitan las personas con TEA

que envejecen.

Confiamos en que este trabajo y las futuras lineas
de desarrollo que se desprendan de él faciliten
que todas las personas con TEA puedan disfrutar
de un envejecimiento activo a lo largo de este
proceso vital, y ejercer el rol social que les
corresponde como ciudadanos y ciudadanas de

pleno derecho.

El objetivo es que todas las personas con TEA puedan disfrutar de un
envejecimiento activo a lo largo de este proceso vital, asi como ejercer el papel
social que les corresponde como ciudadanos y ciudadanas de pleno derecho
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Anexo I: Perfiles de las personas informantes clave

Entrevistas en profundidad/Historias de vida:

® Personas con TEA mayores de, minimo, 35 anos (preferiblemente con edades
mas avanzadas).

En este caso, se realizaran dos tipos de entrevista:

® Participacion directa de la persona con TEA: dirigida a personas que puedan
proporcionar por si mismas, o con un minimo apoyo, informacion sobre su situacién
actual, intereses, necesidades y perspectiva de futuro (perfil A).

® Participaciéon con apoyo de la persona con TEA: dirigida a personas que puedan
proporcionar cierta informacion sobre sus necesidades e intereses, contando con el
apoyo que sea preciso para ello (perfil B).

® Familiares, especialmente aquellas/os mas vinculadas/os al apoyo cotidiano de la
persona con TEA. Madre, padre, hermano o hermana de personas con TEA mayores
de 35 anos.

Grupos de discusion: familiares de las personas adultas con TEA (padre, madre,
hermano/a, etc.). Se procurara respetar los siguientes criterios de participacion:

® Promover la participacion de un solo miembro del grupo familiar.

® Priorizar la participacidn de personas que no se encuentren vinculadas a los érganos
de direccion de la entidad (junta directiva, etc.).

Cuestionario abierto: profesionales de la entidad.

Anexos
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Anexo I1: Perfiles entrevistas/historia de vida de las personas con TEA

PERSONA INFORMANTE

Hombre con TEA con discapacidad intelectual.

Participa con persona de apoyo

Mujer con TEA con discapacidad intelectual.
Participa con persona de apoyo

Mujer con TEA con discapacidad intelectual

Mujer con TEA con discapacidad intelectual

Mujer con TEA con discapacidad intelectual

Mujer con TEA con discapacidad intelectual

Mujer con TEA con discapacidad intelectual

Hombre con TEA sin discapacidad intelectual

Hombre con TEA sin discapacidad intelectual

Hombre con TEA sin discapacidad intelectual

Hombre con TEA sin discapacidad intelectual

58 anos

56 anos

46 anos

49 anos

41 anos

39 anos

40 anos

Mas de
50anos

49 anos

49 anos

64 anos

ENTIDAD ALA QUE

SE VINCULA

La Garriga

La Garriga

APNABI

APNABI

APNABI

Gautena

Gautena

Gautena

Gautena

Autismo Sevilla

No utiliza servicios de
una entidad

LUGARY FECHA

Barcelona, 30 de
octubre 2015

Barcelona, 30 de
octubre 2015

Bilbao, 27 de
octubre de 2015

Bilbao, 27 de
octubre de 2015

Bilbao, 27 de
octubre de 2015

San Sebastian,
13 de enero de 2016

San Sebastian,
13 de enerode 2016

San Sebastian,
13 de enerode 2016

San Sebastian,
13 de enerode 2016

Sevilla, 1 de
diciembre de 2015

Barcelona, 30 de
octubre de 2015

ANEXO I1I: Entidades que han participado en el estudio
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COMUNIDAD

2l AUTONOMA

Federacion Autismo
Andalucia

Autismo Sevilla
Andalucia

Autismo Cadiz

Autismo Cordoba

Autismo Burgos

Autismo Avila

Castillay Ledn

Autismo Valladolid

Asociaciones ASEPAC,
CERAC, APAFAC
(La Garriga)

Cataluna

Fundaciéon GURU

Fundacion Mas Casadevall

11

12

13

14

15

16

17

18

19

20

21

ENTIDAD

Asociacion Desarrollo

Asociacion Pauta

Nuevo Horizonte

Cepri

Autismo Vigo

APACAF-ABRANA

ASPANAES

B.AT.A

Asociacion Os Mecos

Asociacion APNABI

Asociacion Gautena

COMUNIDAD
AUTONOMA

Castilla-
La Mancha

Comunidad
de Madrid

Galicia

Pais Vasco



Anexo IV: Visitas a las entidades para la recogida de informacion ANEXO V: Entrevistas a personas vinculadas a las entidades especializadas en TEA

L bR b ENTIDADES LUGAR Y FECHA

DE INFORMACION CARGO QUE OCUPA EN LA ENTIDAD LUGAR Y FECHA

Autismo Valladolid

Autismo Avila

Madrid. 24 de Responsable de los servicios de vida adulta de Autismo Cadiz Skype, 13 de octubre de 2015
Grupo de discusién familias? Asociacion Pauta '
octubre de 2015
Asociacion Nuevo Horizonte
Cepri
Psicéloga de atencién diurna de APNABI Bilbao, 27 de octubre de 2015
Entrevistas personas con TEA, APNABI Bilbao, 27 de
familiares y profesionales octubre de 2015
Psicéloga del servicio de atencién diurna de ASPANAES A Corunia, 4 de noviembre de 2015

Grupo de discusion familias, entrevistas e historia Barcelona, 30 de

i i Gerente de Autismo Burgos Madrid, 23 de octubre de 2015
de vida personas con TEA ORI octubre de 2015 d
Junta directiva Autismo Espana perteneciente a Autismo Cadiz Madrid, 1 de octubre de 2015
Grupo de discusion fa?mlllas, entrevistaa ASPANAES La C.Ioruna, 4 de
profesional noviembre de 2015
Junta directiva Autismo Espana perteneciente . .
a2 Asociacion ASTRADE Madrid, 13 de noviembre de 2015
Historias de vida familiares Burgos, 5 de

Responsable centro de dia de los servicios de personas
adultas de Gautena

Autismo Burgos

personas con TEA noviembre de 2015 San Sebastian, 12 de enero de 2016

Federacion Autismo Andalucia Gerente de Gautena San Sebastian, 12 de enero de 2016
Grupo de discusion familias Sevilla, 1 de
entrevista a persona con TEA diciembre de 2015

Autismo Sevilla

Responsable orientacion a familias Gautena San Sebastian, 13 de enero de 2016
Grupos de discusion familias, taller con i
. . . San Sebastian,
profesionales, entrevistas a profesionales y L
ersonas con TEA, historias de vida persona Al L AT 12y13deenerode
P ' P 2016 Experto en envejecimiento y discapacidad Madrid, 28 de octubre de 2015

con TEA

! Las personas participantes en el grupo de discusién se desplazaron a la sede de Autismo Espaiia, el resto de ocasiones el equipo se ha desplazado a la entidad.
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ANEXO VI: Perfiles de los grupos de discusion

Provincia Parentesco SeCClh Lol Zona
persona con TEA persona con TEA
GRUPO MADRID 24/10/2015 La Coruna Madre Hombre 41 afos Rural
o Sexodela Edad dela La Coruia Madre Mujer 36 anos Urbana
Provincia Parentesco TEA TEA Zona
personacon personacon La Coruia Padre Mujer 40 anos Urbana
Valladolid Hermana Hombre 40 anos Rural La Coruna Madre Hombre 36 anos Rural
La Corufa Padre Hombre 35 anos Rural
Madrid Padre Hombre 40 anos Urbana
La Coruna Madre Hombre 36 anos Rural
Madrid Madre Hombre 27 afios Urbana La Coruina 2 hombres Tutora 60y 57 afos Rural
Madrid Padre Hombre 43 anos Urbana GRUPO SEVILLA 01/12/2015
.. Sexodela Edaddela
Provincia Parentesco Zona
Madrid Hermano Hombre 32 afios Urbana persona con TEA personacon TEA
Sevilla Madre Hombre 36 anos Urbana
Avila Madre Mujer Mas de 35 afios Urbana Sevilla Madre Hombre 49 afios Urbana
i Sevilla Padre Hombre 48 anos Urbano
Avila Padre/madre Hombre 40 anos Urbana
Sevilla Madre Hombre 43 anos Urbano
Sevilla Madre/padre Hombre 35 anos Urbano
GRUPO BARCELONA 30/10/2015
Sevilla Padre Hombre 35 anos Urbano
Provincia Parentesco Zoeeklh R Zona i A
persona con TEA persona con TEA Sevilla Hermanos Hombre 48 anos Urbano
Barcelona Padre/madre Hombre 45 anos - GRUPO SAN SEBAST'A'N 12/01/2016
Barcelona Padre Hombre 47 anos - Provincia Parentesco “ooeklh LGOI Zona
persona con TEA persona con TEA
San Sebastian Madre Mujer 39 anos -
Barcelona Madre Hombre Mas de 40 ainos - !
San Sebastian Padre Mujer 51 anos -
Barcelona Padre Hombre 55 anos o San Sebastian Hermana Hombre Mas de 40 anos Rural
San Sebastian Hermana Mujer 58 anos =
Barcelona Madre Hombre 48 anos -
San Sebastian Madre/padre Mujer 42 anos -
Barcelona Madre Mujer 44 afios - San Sebastian Madre Hombre 47 afos =
San Sebastian Madre 2 Hombres 36y 46 anos -
Uno cercadelos 45
Barcelona Madre/padre 2 Hombres anos y otro menor ) San Sebastian Madre Mujer 41 afhos =

GRUPO LA CORUNA 4/11/2015
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ANEXO VII: Guiones entrevistas, grupos de discusion, historias de vida y taller

ENTREVISTA

Persona experta en envejecimiento y discapacidad

« ;Cuadl es tu vision acerca de los procesos de envejecimiento en las personas con discapacidad, y mas
concretamente en las personas con TEA?

« ;Cuales son los servicios necesarios y recursos a corto, medio y largo plazo, relacionados con las formas especificas
de vida en el proceso de envejecimiento para las personas con discapacidad/TEA? (materiales, humanos, técnicos)
¢Se estan desarrollando nuevos servicios? (vivienda, salud, ocio, proteccién patrimonial) ; Los centros
existentes se adecuan a las personas mayores con discapacidad/ TEA? ; Qué especificidades se deben contemplar?

- ;Cuales son las necesidades especificas derivadas de situaciones de dependencia (fenomeno doble dependencia)?,
¢Cuadles son las dificultades encontradas? ; Como se estan resolviendo? ; Cédmo se deberian resolver?

« ;Qué planes se prevén para cubrir sus necesidades, cuando la mayoria de las personas con TEA no han realizado
trabajado remunerado?, jla pension recibida es suficiente para el dia a dia? ;Las nuevas necesidades, de la vida
adulta se cubren con ellas, son adecuadas para mantener su bienestar social?

« ;Existen cambios en atencioén ala salud sobre personas con discapacidad/TEA en el proceso de envejecimiento?
¢hay adaptacion de los servicios que se prestan relacionados con la salud? ; Es adecuada la adaptacion?

« Hablame sobre cémo es la participacion en el entorno comunitario y oportunidades de ocio y tiempo libre de las
personas adultas con discapacidad/TEA. Propuestas de ocio adaptadas a la edad adulta, usos diferentes de tiempo.

+ ;Qué procesos de cambio consideras que se producen en las amistades, familia producto del proceso de
envejecimiento de las personas con discapacidad/ TEA?

« ;Existe coordinacién entre los recursos generales y especializados de personas con discapacidad/ TEA? ;y con las
organizaciones de atencién social?

« ;Qué papel juegan las politicas publicas y de las entidades (asociaciones de familiares, ONGs, etc.) en la difusion
de imagenes sociales y culturales "positivas” del envejecimiento?

« Retos, dificultades y obstaculos que surgen de la aplicacién del modelo de Envejecimiento Saludable y Promocion
de la Vida Independiente.

« Situacién actual y perspectivas de futuro en la investigacién o formacién.
Persona junta directiva Autismo Espaia

« Cuéntame un poco el trabajo que realizas en tu entidad, servicios que se prestan, perfiles de las personas
usuarias.

« ;Cual es tu papel dentro de la Confederacién?

« ;Crees que las necesidades de las personas con TEA van cambiando a lo largo del proceso vital?, ; Cuales crees
que son las necesidades que surgen en las etapas mas avanzadas?

» Conoces si hay servicios dirigidos a personas de edad avanzada o en proceso de envejecimiento. ; Sabes si Se
estan desarrollando nuevos servicios? ;Cuales consideras que son los servicios necesarios? ;Cuales los
recursos
(materiales, humanos, técnicos)? (vivienda, salud, ocio, proteccién patrimonial)

« ;Los centros existentes se adecuan a las personas mayores con TEA? ; Qué especificidades se deben
contemplar?

« ;Cuales son las necesidades especificas derivas de situaciones de dependencia (fenémeno doble dependencia)?,
¢Cuales son las dificultades encontradas? ;Como se estan resolviendo? ;Como se deberian resolver?

» ;Qué planes se prevén para cubrir sus necesidades, cuando la mayoria de las personas con TEA no han realizado
trabajado remunerado?, ;la pension recibida es suficiente para el dia a dia? ;Las nuevas necesidades, de la vida
adulta se cubren con ellas, son adecuadas para mantener su bienestar social?

« ;Existen cambios en atencion a la salud sobre personas con discapacidad/TEA en el proceso de envejecimiento?
hay adaptacion de los servicios que se prestan relacionados con la salud? ; Es adecuada la adaptacion?

« Vivienda ;Cuales son los modelos residenciales mas adecuados para las personas Adultos?

« Hablame sobre como es la participacién en el entorno comunitario y oportunidades de ocio y tiempo libre de las
personas adultas con TEA. Propuestas de ocio adaptadas a la edad adulta, usos diferentes de tiempo.

» ;Qué procesos de cambio consideras que se producen en las amistades, familia producto del proceso de
envejecimiento de las personas con discapacidad/ TEA?

« ;Existe coordinacién entre los recursos generales y especializados de personas con TEA? ;y con las
organizaciones de atencion social?, ;Cuales crees que deben ser las lineas futuras de actuacion?

« ;Cual crees que debe ser el papel de la administracion en estos procesos?( politicas, intervenciones y recursos)

« Retos, dificultades y obstaculos que surgen de la aplicacion del modelo de Envejecimiento Saludable y Promocion
de la Vida Independiente.

Personas profesionales

« Cuéntame sobre el trabajo que realizas desde tu entidad. Qué servicios se prestan, perfiles de las personas asi
como de las familias que atendéis...( general y ESPECIFICO DE ENVEJECIMIENTO)

- ;Qué actividades especificas para personas en proceso de envejecimiento se hacen desde la entidad? ;Se estan
cubriendo las necesidades de estas personas?

» ;Qué asistencia/apoyos se da desde la familia? ;y desde las instituciones publicas/privadas?

« ;Cudles son los servicios necesarios y recursos a corto, medio y largo plazo, relacionados con las formas
especificas de vida en el proceso de envejecimiento? (materiales, humanos, técnicos) ; Se estan desarrollando
nuevos servicios? (vivienda, salud, ocio, proteccion patrimonial) ¢ Cuél de ellos se considera clave? ;Los centros
existentes se adecuan a las personas mayores con TEA? ; Qué especificidades se deben contemplar?

« ;Cuales son las necesidades especificas derivas de situaciones de dependencia (fenédmeno doble dependencia).
¢Cudles son las dificultades encontradas? ;Como se estan resolviendo?

» ;Qué planes se prevén para cubrir sus necesidades, cuando la mayoria de las personas con TEA no han realizado
trabajado remunerado?, jla pension recibida es suficiente para el dia a dia? ;Las nuevas necesidades, de la vida
adulta ;se cubren con ellas?, ;son adecuadas para mantener su bienestar social?

« ;Existen cambios en atencion a la salud sobre personas con TEA en el proceso de envejecimiento? ;Y evidencias
sobre el deterioro funcional, efectos secundarios de la medicacién...? ;hay adaptacion de los servicios que se
prestan relacionados con la salud? ;Es adecuada?

« ;Qué procesos de cambio consideras que se producen en las amistades, familia... producto del proceso de
envejecimiento de las personas con TEA?

« Hablame sobre como es la participacién en el entorno comunitario y oportunidades de ocio y tiempo libre de las
personas adultas. Propuestas de ocio adaptadas a la edad adulta, usos diferentes de tiempo.

« ;Existe coordinacién entre los recursos generales y especializados de personas con TEA? sy con las
organizaciones de atencion social?

« ;Qué papel juegan las politicas publicas y las entidades (asociaciones de familiares, ONGs, etc.) en la difusiéon de
imagenes sociales y culturales “positivas” del envejecimiento?

« Retos, dificultades y obstaculos que surgen de la aplicacion del modelo de Envejecimiento Saludable y Promocién
de la Vida Independiente.
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Familiares

« Cuéntame un poco sobre tu familiar con TEA, cuantos afios tiene, esta casado/a, tiene hijos/as, a qué se dedica...

« Como es vuestro dia a dia. Rutinas, actividades, organizacion de tiempo...

« ;Dénde vive, con quién? ;Le gusta el sitio donde reside? ;Se adecua a las necesidades de la persona con TEA?

» ;Como consideras que es su salud en la actualidad? (preguntar por si hay un aumento de medicacion, cambios de
comportamiento de estado de &nimo y pruebas médicas...) ¢Tiene alguna barrera o dificultad para acceder al

sistema sanitario?

« ;Como es larelacién contigo? ;Y con el resto de la familia? ; Qué necesidades tenéis (actuales, futuras),
preocupaciones, etc.?

« ;En qué actividades participa en el centro/organizacién? ;Hay alguna actividad que no hagan y consideras que
deberian de hacer? ;Demanda nuevas actividades con el paso de la edad? ;Necesitais alguna ayuda que desde el
centro no se te esta dando?

« ;A qué dedica su tiempo libre o sus ratos de ocio? ;Tiene amigos/as con los que queda para hacer cosas que le

ustan? ;han cambiado sus relaciones? ;Qué cosas le apetecen hacer que antes no hacia? ;y cuales contintan
é é é

que le siguen apeteciendo?

« ;Qué servicios consideras necesarios para el proceso de envejecimiento? ;Cuales consideras que se
deben adecuar?

« ;Como sospechasteis que podia tener algun tipo de trastorno?, jRecuerdas cuando le diagnosticaros TEA?
¢:Como es ese recuerdo? ;Qué ha cambiado en vuestra vida?

« ;Crees que tu familiar con TEA esta integrado/a en la sociedad?

« (Y vuestra fuente de ingresos...? (La de la persona con TEA, recibe pension, si faltara la familia podria vivir con una
calidad de vida adecuada)

« Preocupaciones y deseos para el futuro. Habéis pensado qué pasara cuando algun familiar falte y la persona con
TEA se enfrente sin vuestro apoyo. (tutela, vivienda, etc.)

« Como te gustaria ver a tu familiar con TEA y donde dentro de cinco anos...

Personas con TEA

« Cuéntame un poco sobre ti, cuantos anos tienes, estas casado/a, tienes hijos/as...

- ;En qué actividades participas en el centro/organizacion? ;Hay alguna actividad que te gustaria hacer y que no
lahagan? (PREGUNTAR A LA PERSONA QUE FORMA PARTE DE UNA ASOCIACION) ;Necesitas alguna ayuda que

desde el centro no se te esta dando?

« A qué dedicas tu tiempo libre o tus ratos de ocio? ;Tienes amigos/as con los que quedas para hacer cosas que te
gustan? ;han cambiado tus relaciones? ;Qué cosas te apetecen hacer que antes no hacias? ;y cudles contindan
que te siguen apeteciendo?

« ;Ddnde vives, con quién? ;Te gusta el sitio donde resides?

« ;Como consideras que es tu salud en la actualidad? (preguntar por si hay un aumento de medicacién y pruebas
médicas...) ;Tienes alguna barrera o dificultad para acceder al sistema sanitario?

« ;Como es larelacidn con tu familia? ; Qué necesidades tenéis (actuales, futuras), preocupaciones, etc.?
«+ jA quién le pides ayuda cuando tienes algun problema?
« ;Trabajas (sino tiene trabajo preguntar que cual es su fuente de ingresos)...?

« ;Recuerdas cuando te diagnosticaros que tenias TEA? ;Como es ese recuerdo?

« ;Te sientesintegrado/a en la sociedad?
« ;Qué es lo que mas te gusta de tu vida? ;y lo que menos? ;por qué?

+ Como y dénde te ves dentro de cinco aios...

GRUPOS DE DISCUSION

Presentacion: Situacion de la familia, personas con TEA (edad, sexo...), lugar de residencia...

- ;Qué necesidades tenéis o detectais asociadas al envejecimiento de vuestro/as familiares (necesidades
especificas derivadas de situaciones de dependencia), sobrecostes.

- Necesidades de Vivienda: Adecuacion de la vivienda habitual (piso independiente, residencia, centro de dia, etc.) a
las necesidades de la persona mayor con TEA. Nuevas necesidades.

Salud

« ¢Habéis experimentado cambios en la salud de vuestros familiares (Cambios de comportamiento, cambios fisicos,
deterioro funcional, estado de animo, salud mental?

» ;Toman vuestros familiares medicacion? ;se revisa periddicamente esa medicacion? ;Habéis notados efectos en
eluso prolongado de la medicacién?

« ¢Se hacen pruebas médicas acordes ala edad (revision vista, oido, ginecologicos, urdlogo...)? ; Estais encontrando dificultades?

Participacion y ocio

« ;Cémo considerais que es la participaciéon en la comunidad de vuestros familiares? ; Cuales son las posibilidades de ocio y
tiempo libre de vuestros/as familiares? ; Considerais que este ocio se adapta a las nuevas necesidades de la edad?
é

Servicios y recursos

« ;Creéis que los servicios y recursos actuales existentes estdn dando respuesta a estas nuevas necesidades
detectadas? ;Favorecen un envejecimiento saludable?

« ;Qué alternativas o propuestas proponéis de servicios y recursos de atencién a las personas que envejecen?
Especificidades

» ;Coémo considerais que es la coordinacion entre los recursos generales y especializados para las personas
mayores con TEA y con las entidades de atencion social a las personas con TEA?

Futuro

« ;Cuales son vuestras preocupaciones inquietudes, deseos para el futuro de vuestros/as familiares con TEA?
¢Habéis planificado el futuro (tutela, vivienda, recursos econémicos)?
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HISTORIAS DE VIDA

PERFIL 1y 2. Una persona con TEA. Hombre/Mujer

« Cuéntame un poco sobre ti, cuantos anos tienes, estado civil, hijos/as... ; Recuerdas cuando te diagnosticaron el
TEA?

Bloque 1) Verbalizaciones sobre su infancia

« ;Como recuerdas tu paso por el colegio? ;Te gustaba? Sino, ;por qué?

« ;Con quién te gustabajugar? ;Tenias amigos/as?

« ;Como era el sitio en el que vivias y con quién? jcomo era la relacién con tu familia?

« iTenias problemas de salud con frecuencia? ;Ibas al médico/a? ;Te ayudaba? ;Tenias que tomar medicamentos a diario?

« ;Cuadles son los mejores momentos que tenias de tu ninez? ;Y los peores? ;por qué?

Bloque 2) Verbalizaciones sobre su adolescencia/juventud (hasta los 30/35 afios aprox.)

» ;Qué hiciste una vez terminaste el colegio? ; Seguiste estudiando, trabajando, voluntariado...? jcomo recuerdas
aquel cambio?

+ ;Qué te gustaba hacer en tu tiempo libre? ;Quedabas con amigos/as, con quién te gustaba estar, hacias
alguna actividad...?

« ¢;Con quién vivias y dénde? (Si sale en la pregunta anterior de infancia no volver a preguntar)
» ;COmo recuerdas tu salud?
» ;COmo eralarelaciéon con tu familia?

« ;Cudles fueron los mejores momentos de tu periodo en la adolescencia? ;Y los peores?

Bloque 3) Verbalizaciones y valoraciones sobre el momento actual

« Cuéntame un poco sobre ti, cuantos anos tienes, estas casado/a, tienes hijos/as...
« ;Recuerdas cuando te diagnosticaros que tenias TEA? ;Como es ese recuerdo?
« ;A qué te dedicas, trabajas (sino tiene trabajo preguntar que cual es su fuente de ingresos)...?

« ;Como consideras que es tu salud en la actualidad? (preguntar por si hay un aumento de medicaciény pruebas
médicas...) ;Tienes alguna barrera o dificultad para acceder al sistema sanitario?

« ;Dbnde vives, con quién? ;Te gusta el sitio donde resides?
« ;Como es larelacién con tu familia? ; Qué necesidades tenéis (actuales, futuras), preocupaciones, etc.?

« A qué dedicas tu tiempo libre o tus ratos de ocio? ;Tienes amigos/as con los que quedas para hacer cosas que te
gustan? jhan cambiado tus relaciones? ; Qué cosas te apetecen hacer que antes no hacias? ;y cuéles contintian
que te siguen apeteciendo?

- ;Enqué actividades participas en el centro/entidad? ;Hay alguna actividad que te gustaria hacer y que nola
hagan? (Preguntar a la persona que forma parte de una asociacion) ; Necesitas alguna ayuda que desde el centro no
se te esta dando?

« Cuando tienes alguin problema, ;en quién te apoyas para pedir ayuda?
« ;Te sientesintegrado/a en la sociedad?

» ;Qué eslo que mas te gusta de tuvida? ;y lo que menos? ;por qué?

» ;COomo y donde te ves dentro de cinco afos...?

(Mejores momentos, dificultades, necesidades y barreras)

PERFIL 3 y 4. Hermano/a de persona con TEA. Cuando le diagnosticaron el TEA, el proceso...

Bloque 1) Verbalizaciones sobre la infancia de su hermano/a con TEA

« ;Como recuerdas su paso por el colegio? ;le gustaba? Sino, ;por qué?

« ;Con quién le gustaba jugar? ;Tenia amigos/as?

« ;Como era el sitio en el que viviais y con quién? ;cémo era la relacion contigo y el resto de la familia?

« ;Tenia problemas de salud con frecuencia? ;Iba al médico/a? ;Tenia que tomar medicamentos a diario?

« ;Cuadles crees que son los mejores momentos que tuvo en su nifiez? ;Y los peores? ;por qué?

« Como recuerdas tu infancia. Crees que ha sido diferentes al resto de personas por tener un hermano/a con TEA.
Bloque 2) Verbalizaciones sobre su adolescencia/juventud (hasta los 30/35 afios aprox.)

« ¢Qué hizo unavez terminé el colegio? ; Siguio estudiando, trabajando, voluntariado...? ;cdmo recuerdas aquel cambio?
» ;Qué le gustaba hacer en su tiempo libre? ; Quedaba con amigos/as, con quién estaba, hacia alguna actividad...?
« ;Con quién viviais y donde? (Si sale en la pregunta anterior de infancia no volver a preguntar)

« ;COomo recuerdas su salud?

« ;Cémo eralarelacién con vosotros y tu familia?

« ;Cuales crees que fueron los mejores momentos de su adolescencia? ;Y los peores?

« Cémo recuerdas tu adolescencia. Crees que ha sido diferentes al resto de personas por tener un hermano/a con TEA.
Bloque 3) Verbalizaciones y valoraciones sobre el momento actual

« ;A qué se dedica ahora (sino tiene trabajo preguntar cual es su fuente de ingresos)...? ;A qué dedica su tiempo
libre o en sus ratos de ocio? ;Tienes amigos/as con los que queda para hacer cosas que le gustan?

« ;Donde vive, con quién? ;Te gusta el sitio donde resides? ;como es la relacion contigo y tu familia?

«;Como consideras que es su salud en la actualidad? (preguntar por si hay un aumento de medicaciony pruebas médicas...)
» ;Qué problemas crees que tiene y qué soluciones pueden darse?

» ;Qué recursos o servicios de apoyo echas en falta para tu hermano/a?

« ;Crees que estaintegrado/a en la sociedad?

« ;Comoy donde le ves a tu hermano/a dentro de cinco ainos...?

(Mejores Momentos, Dificultades, Necesidades Y Barreras)
TALLER PROFESIONALES

- ¢ Qué necesidades tienen las personas con TEA?

- Salud - Vivienda
- Familia (herencia, tutelas, doble dependencia) - Seguridad econdmica (pensiones, empleo)

- Participacion social, amistades, ocio y tiempo libre - Trayectoria vital

» ;COmo se estan cubriendo esas necesidades?

- Trayectoria vital - Buenas practicas

- Servicios (nuevos servicios, adaptacion) - Dificultades/barreras/limitaciones

- Recursos/actividades

« ;Cuadles son vuestras necesidades como profesionales? ;y las de la entidad?

- Cambios/Vision de futuro



ENVEJECIMIENTO Y TRASTORNO DEL ESPECTRO DEL AUTISMO

ANEXO VIII: Cuestionario

Estudio sobre situacion, necesidades y recursos de la poblacion con TEA ante el
proceso de envejecimiento

Autismo Espana esta realizando un estudio sobre la situacion y necesidades de las
personas con TEA en proceso de envejecimiento, que permita describir la poblacién
de manera concreta, y definir los factores de riesgo y proteccién, asi como los
recursos necesarios para promover un envejecimiento activo y saludable. En este
sentido, como profesionales de organizaciones, centros o servicios de apoyo a

las personas con TEA, os solicitamos vuestra colaboracién para responder, desde
vuestras experiencias y conocimientos, el siguiente cuestionario. La participacion es
voluntaria y la informacion que se recoja sera tratada de forma anénima y confidencial,
por lo que no es necesario que se indique ningun dato personal.

Para cualquier duda o consulta contacta a través de este correo electrénico de
atencién permanente: asesoramiento@autismo.org.es

P.1. Indica la titularidad de la entidad en la que trabajas:
| |ENTIDAD O SERVICIO PUBLICO (DEPENDIENTE DE LA ADMINSTRACION)
| |ENTIDAD SIN ANIMO DE LUCRO
| |EMPRESA DE CARACTER SOCIAL
| |EMPRESA O SERVICIO PRIVADO CON ANIMO DE LUCRO

P.2. ;Cual es el perfil del puesto que desempeias?

| |PROFESIONAL ESPECIALIZADO EN INTERVENCION Y APOYOS DIRECTOS A LA PERSONA CON TEA
(MAESTRA/O; EDUCADOR/A; PREPARADOR/A LABORAL; INTEGRADOR/A SOCIAL; CUIDADOR/A,ETC.)

| |PROFESIONAL DE APOYO A LA PLANIFICACION Y ORGANIZACION DE INTERVENCIONES Y APOYOS
(PSICOLOGA/O; ORIENTADOR/A; TRABAJADOR/A SOCIAL; ETC.)

D D|RECC|ON, GERENCIA, DEPARTAMENTO ADMINISTRATIVO, SERVICIOS AUXILIARES.
| |Otro:] |

P.3. ; Cuanto tiempo llevas vinculado/a con el colectivo?

P.4. Segun tu experiencia, scuales son los principales CAMBIOS (y a qué edad aproximada) se OBSERVAN en el
proceso de envejecimiento de las personas con TEA vinculadas a tu entidad?

P.5. En tu opinion, ;qué factores (familia, tipo de apoyos, servicios o recursos, etc.) FAVORECEN el envejecimiento
activo y saludable de las personas con TEA en proceso o situacién de envejecimiento?

P.6. Segun tu experiencia, jcuales son las principales DIFICULTADES que encuentran las personas con TEA para
alcanzar un envejecimiento activo y saludable en su entorno habitual?

P.7. ;Se observan DIFERENCIAS ENTRE HOMBRES Y MUJERES, en las necesidades de apoyo?

P.8. Segun tu experiencia, jcual seria el modelo de servicios que necesitan las personas con TEA que envejecen?
(adaptacién de servicios generales para la poblacion de personas mayores; servicios especificos y
especializados desarrollados para el colectivo de personas mayores con TEA; otras alternativas...) ; Por qué?

P.9. ;Puedes indicar si en tu entidad se prestan APOYOS O SERVICIOS ESPECIFICOS a personas con TEA en
proceso de envejecimiento?

P.9.1. En el caso de haber dicho NO, desde tu entidad ;tenéis previsto poner en marcha alguna iniciativa a este
respecto?
(Pasa ala pregunta 12).

P.10.Explica brevemente el tipo de APOYOS O SERVICIOS QUE FACILITAN a las personas con TEA en proceso de
envejecimiento, o las iniciativas que se tienen previsto poner en marcha.

P.11. ;Os coordinais, o tenéis previsto hacerlo, con otros servicios o recursos COMUNITARIOS para cubrir las
necesidades de las personas con TEA en proceso de envejecimiento y/o sus familias? Indica cuales:

P.12. Segun tu experiencia y opinidn, jcuales son los mayores retos que afrontan las personas con TEA que
envejecen? ;Y sus familias?

P.13. Describe experiencias, programas innovadores o BUENAS PRACTICAS que conoces, para favorecer un
envejecimiento activo de las personas con TEA. Indica referencias concretas (web, bibliografia), si te parece

oportuno que tengamos en cuenta esta informacion.

P.14. Para finalizar, afade cualquier OTRA INFORMACION de interés, en relacion con el envejecimiento y las
personas con TEA, asi como sus familias.

iGRACIAS POR TU PARTICIPACION!
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