Guial

envejecimiento

N

v

o

F\adid



EQUIPO DE REDACCION:

Ahinara Burén Pavén (Asociacién Nuevo Horizonte)
Maria Cruz Castro Arroyo (Asociacién CEPRI)

Paloma Esteban Fernandez (Asociacion Nuevo Horizonte)
Juan Carlos Rueda Rubio (APNA)

Monica Salamanca Chamorro (Asociacion CEPRI)

Sonia Taboada Sanchez (Fundacion AUCAVI)

Comisidn técnica de trabajo y estudio de vida adulta, empleo
y envejecimiento de la Federacién Autismo Madrid

COORDINACION:

Sara Linuesa Urefa
DISENO Y MAQUETACION:
Maria Villarta Garcia

Deposito legal: M-17829-2023
Primera edicion: diciembre 2022



El objetivo principal de esta guia es proporcionar
informacion sobre el Trastorno del Espectro del
Autismo (TEA) en la etapa de envejecimiento
con el fin de visibilizar la situacion actual de las
personas con TEA y sus familias en esta etapa vital.
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SOMOS
AUTISMO
MADRID

La Federacion Autismo Madrid es una entidad sin

animo de lucro que integra importantes entidades de
autismo de la Comunidad de Madrid con el objetivo

de trabajar de manera conjunta y colaborativamente
para mejorar la calidad de vida de las personas con
autismo, sus familias y los profesionales

MISION

Contribuir a la mejora de la calidad de
vida de las personas con autismo y la de
sus familias en la Comunidad de Madrid

® VISION

Ser reconocida como una plataforma de refe-
rencia en el apoyo a las personas con Trastor-
no del Espectro del Autismo y a sus familias
en el &mbito de la Comunidad de Madrid

@ VALORES

compromiso respeto  inclusién  consenso
accesibilidad cercania sensibilizacion

transparencia  solidaridad calidad
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rl DEFINICION

Segun el Manual Diagnéstico y Estadistico de los Trastornos Men-
tales (DSM-5), el Trastorno del Espectro del Autismo (TEA) es un
trastorno del neurodesarrollo de origen neurobiolégico que
engloba un conjunto heterogéneo de alteraciones que varian
de una persona a otra, e incluso en la misma persona a lo largo
de su desarrollo. También se observan diferencias significativas se-
gun el sexo, edad o comorbilidad coexistentes, como, por ejem-
plo, epilepsia o discapacidad intelectual. Se inicia en el periodo del
desarrollo temprano y estara presente a lo largo de toda su vida.

Este trastorno se caracteriza por presentar dificultades en dos di-
mensiones principales:

1) Comunicacién e interaccion social.
2) Patrones restrictivos y repetitivos del comportamiento, inte-
reses o actividades.

Ademas, se da la presencia de anomalias en el procesamiento sen-
sorial, manifestandose en una hipo- o hiperreactividad a estimulos
sensoriales; lo que les hace percibir con mayor o menor intensidad
los estimulos a los que se ven expuestos.

Se denomina espectro porque, debido a la gran variabilidad de
caracteristicas y diferencias en que se presentan los sintomas del
TEA, no existen dos personas con autismo iguales. Las necesidades
individuales cambian en la misma persona en funcién de las dife-
rentes etapas del desarrollo y también de unas personas a otras.




U5 PREVALENCIA

Las cifras de estudios epidemioldgicos apuntan una prevalencia
aproximadamente de 1 caso de TEA por cada 100 nacimientos
(Zeidan et al., 2022).

5 VIDA ADULTA

Segun la Confederacion de Autismo Espafia, se estima que en Es-
pafia contamos con una poblacion de mas de 450.000 personas
con TEA, donde la mayor parte de la poblacion adulta con TEA
son hombres jovenes (en torno al 35% tiene 18 aflos o mas).

Algunas de las dificultades que se encuentran las personas con
TEA en la vida adulta se deben a varios factores:

« Envejecimiento de los progenitores
+ Falta de informacion e investigacion en vida adulta
+ Falta de profesionales especializados en vida adulta

No obstante, se ha de destacar que los diagnosticos en edad adul-
ta en TEA estan teniendo un aumento tanto en entidades espe-
cificas de TEA como en el ambito sanitario. Esto es debido a una
mayor concienciacién y a una ampliacion de criterios y herra-
mientas diagnésticas.

e



= EMPLEO

La incorporacién al mercado laboral es indispensable para cual-
quier persona en la edad adulta. El empleo promueve la autono-
mia, la participacion y la vida independiente, por lo que es esencial
para fomentar la inclusién y mejorar la calidad de vida.

Sin embargo, en un estudio de Autismo Europa de 2014, la tasa de
desempleo se situaba entre el 76 y 90 por ciento. Mas adelante, en
2016, la National Autistic Society puso de manifiesto un resultado
similar, ya que, indicaban que 4 de cada 10 personas con TEA no
ha trabajado nunca, estando el 77% en situacion de desempleo.

No obstante, el estudio elaborado por Autismo Espafia, en 2018,
llamado "Empleo y Trastorno del Espectro del Autismo. Un poten-

cial por descubrir”, pone de manifiesto que las personas con TEA
pueden y quieren trabajar. De este modo, se evidencian las barre-
ras que dificultan el acceso al empleo de las personas con TEA.
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:{QUE ES EL
ENVEJECIMIENTO?

Segun la OMS, desde el plano biologico, el envejecimiento esta aso-
ciado con la acumulacion de una gran variedad de dafios molecu-
lares y celulares. Con el tiempo, estos dafios reducen gradualmente
las reservas fisioldgicas, aumentan el riesgo de muchas enfermeda-
des y disminuyen en general la capacidad del individuo. A la larga,
sobreviene la muerte.

De esta definicion, podemos extraer las siguientes conclusiones:

o Se trata de un proceso bioldgico, inherente y natural de
los seres vivos.

e Implica una serie de cambios en los organismos, que estan
asociados al paso del tiempo y que no son consecuencia ni
de enfermedades ni de accidentes.

9 Los cambios de tipo fisioldgico se ven reflejados en un dete-
rioro fisico y cognitivo en los seres humanos.

Por otra parte, la OMS también sefiala que el proceso de enve-
jecimiento depende de multiples factores, que interactlan entre
si. De tal manera, que se manifiesta de manera diferente en cada
persona. Asimismo, el envejecimiento conlleva otros cambios a ni-
vel social, tales como el cambio de roles o la asociacion de otras
pérdidas de relaciones estrechas y significativas.

No hay una manera unica de envejecer. Cada persona se-
guira un proceso de envejecimiento Unico e irrepetible,
por lo que la respuesta a cada persona sélo podra ser indivi-
dual y entendida desde una perspectiva biopsicosocial.
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r ENVEJECIMIENTO Y TEA

Podemos considerar que se envejece desde el mismo momento
en que nacemos; existir significa envejecer. Sin embargo, el enve-
jecimiento se suele situar en torno a los 60 o 65 afios coincidiendo
con una serie de cambios bioldgicos, psicoldgicos y sociales.

Las personas con discapacidad intelectual tienen un
envejecimiento mas prematuro.

Los investigadores eligen los 45 o 50 afios como punto de inflexion
para estudiar las caracteristicas asociadas con la edad de las per-
sonas con discapacidad intelectual, pues, se dispone de evidencia
cientifica de los cambios bio-psico-sociales acaecidos a partir de
este momento y que repercuten en su calidad de vida (OMS, IAS-
SID, International Inclusién, 1999).

Si bien, como anotacion particular, un estudio publicado en la re-
vista Nature Medicine, concluye que, a partir de los 34 afios co-
mienzan a detectarse los primeros signos de envejecimiento. Hay
tres etapas en el ciclo de vida humano: La primera de ellas es a los
34 afos, la seqgunda sucede a los 60, y la tercera a los 78.

Particularmente en TEA podemos aportar que:
Muchas de las personas diagnosticadas con TEA en Espafia son re-
lativamente jovenes y alin no han alcanzado edades muy avanza-

das. No obstante, cada vez son mas quienes superan la mediana
edad y comienzan a envejecer.
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Existe muy poca informacion sobre cémo interactuan los
procesos de envejecimiento con las caracteristicas propias
de los TEA, y sobre el impacto que producen en la calidad de
vida de las personas que presentan este tipo de trastornos.

Segun datos arrojados de INSETEA, Investigacion Social sobre el
Envejecimiento de las personas con TEA que ha realizado Autismo
Espafia:

El envejecimiento de las personas con TEA es una reali-
dad compleja e invisible.

Apenas existen recursos para las personas con TEA ma-
yores de 40 afos.

Existe muy poca informacion sobre cémo interactian
los procesos de envejecimiento con las caracteristicas pro-
pias de los TEA.

Es imprescindible abordar de manera urgente, desde un
enfoque integral y coordinado por parte de todos los agen-
tes implicados, actuaciones dirigidas a incrementar el cono-
cimiento sobre los procesos de envejecimiento de las per-
sonas con TEA e impulsar sistemas de apoyo especializados
que promuevan el derecho a un Envejecimiento Activo,
participativo, saludable y satisfactorio.

El envejecimiento de las personas con TEA es un enorme
reto para la sociedad.
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Encontramos ciertos retos a la hora de investigar y conocer la tra-
yectoria evolutiva del envejecimiento en el TEA. Por una parte, a
pesar de la existencia de unos sintomas nucleares del TEA, éste
se caracteriza por una gran heterogeneidad en su expresion,
relacionado con factores como la etiologia, el género, etc.

Asimismo, existen circunstancias tan importantes como el uso pro-
longado de psicofarmacos, la presencia de ciertas conductas de
riesgo (falta de conciencia de peligro, autolesiones...) que pueden
hacer que aparezcan ciertas patologias de forma precipitada (Ru-
ggieri & Cuesta, 2018).

Por otra parte, la dificultad para reconocer y expresar signos de
malestar o de dolor dificulta la deteccién temprana especial-
mente de sintomas de caracter interno y el diagndstico precoz
de enfermedades.

Conocer la trayectoria evolutiva de los cambios producidos en el
envejecimiento de las personas con TEA nos ayudara a planificar
los apoyos necesarios en esta fase vital, pero tambien a conocer la
etiologia del TEA (Bennett, 2016; Happé & Charlton, 2011; Nylander
et al,, 2018; Wise, 2020).
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La dificultad para reconocer y

expresar signos de malestar o

de dolor dificulta la deteccion

temprana, especialmente de

sintomas de cardcter interno
y el diagnaostico precoz de

enfermedades.




r TIPOS DE ENVEJECIMIENTO

El envejecimiento saludable es el proceso de
desarrollo y mantenimiento de la capacidad funcional que permite
el bienestar en la vejez.

El envejecimiento es un fenomeno fisiolégico; la com-
prension de sus mecanismos se ha convertido en un tema de ac-
tualidad con el aumento de la duracién de la vida de la poblacion.
El concepto de envejecimiento llamado «normal» ha sido reem-
plazado por el de envejecimiento sin enfermedad o envejecimien-
to 6ptimo.

El envejecimiento patoldgico o secundario, se refiere
a los cambios que se producen como consecuencia de enferme-
dades, malos habitos, etc, y, que no forman parte del envejeci-
miento normal (por ejemplo, cataratas, enfermedad de Alzheimer)
y que, en algunos casos pueden prevenirse o0 son reversibles.

La definicion de envejecimiento activo por la Organizacion
Mundial de la Salud es la siguiente: “proceso por el que se optimi-
zan las oportunidades de bienestar fisico, social y mental durante
toda la vida, con el objetivo de ampliar la esperanza de vida salu-
dable, la productividad y la calidad de vida en la vejez".

El envejecimiento prematuro acontece cuando por
alguna causa conocida o desconocida se inicia el proceso de en-
vejecimiento antes de lo esperado en cuanto a tiempo, caracteris-
ticas... para con personas de la misma condicion.
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% GRANDES SINDROMES GERIATRICOS

Los grandes sindromes geriatricos, también conocidos como los 4
gigantes de la Geriatria, incluyen: inmovilidad, inestabilidad-cai-
das, incontinencia urinaria y deterioro cognitivo (Instituto de
Mayores y Servicios Sociales [IMSERSO], 2011). Pero se reconocen
los siguientes por afectacion significativa:

Inmovilidad: Lainmovilidad se puede definir como el descenso de la
capacidad que tiene el individuo para realizar movimientos, que con-
lleva un deterioro de su relacion con el entorno y origina dependencia
para desempefiar las actividades de la vida diaria (AVD).

Inestabilidad y caidas:

Inestabilidad: Sensacion de pérdida del equilibrio que se mani-
fiesta en el anciano cuando esta de pie o esta caminando. Por lo
general, implica la necesidad de esfuerzo consciente y continuo
para prevenir caidas.

Caida: Efecto de llegar a permanecer en forma no intencionada
en la tierra, el piso u otro nivel méas bajo. Esta precipitacion suele
ser repentina, involuntaria e insospechada y puede ser confir-
mada por el paciente o por un testigo. Excluye: caer contra el
mobiliario, las paredes u otras estructuras.

Incontinencia urinaria y fecal: Se trata de la pérdida involuntaria de
orina que condiciona un problema higiénico y/o social. Este sintoma
afecta hasta el 15% de los mayores de 65 afios y hasta el 60% de las
personas mayores que son dependientes y estan al cuidado de sus fa-
miliares o en residencias. Es la pérdida del control de las evacuaciones,
que tiene como resultado el paso involuntario de las heces, como for-
ma ocasional o hasta una pérdida completa del control de evacuacion.
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Demencia y sindrome confusional agudo: La demencia hace
referencia a un conjunto de sintomas causados por una disfuncién
cerebral, que da lugar a un deterioro de la cognicion y la emocion,
alterando el funcionamiento social y laboral de la persona afectada.
Dentro de este rétulo, podemos encajar diferentes tipos de demen-
cias, segun sea la causa que la origina. Esto determinara la presencia
de unos u otros sintomas. El SCA es un cuadro de sintomas que
comienzan de forma repentina, en cuestién de horas o dias, y que
pueden fluctuar a lo largo del dia. Este sindrome se caracteriza por
una alteracion aguda de la atencion. Esto quiere decir que la capa-
cidad para prestar atencion al entorno, de forma subita, se ha visto
afectada.

Infecciones: Una infeccidon se define como el proceso en el que un
microorganismo patégeno invade a otro llamado hospedador y se
multiplica pudiendo provocar dafio (produciendo enfermedad) o no
provocarlo. Los organismos patdgenos poseen ciertas caracteristicas
como: la capacidad de ser transmisibles, la adhesion a las células del
hospedador, invadir los tejidos y la capacidad de evadir el sistema
inmunitario del hospedador.

Desnutricion:  Definida como la ingesta de calorias y nutrientes
inferior a la necesaria.

Alteraciones en vista y oido: Algunas enfermedades de la vis-
ta son especialmente recurrentes entre la tercera edad. La pres-
bicia,popularmente conocida como vista cansada, supone la
complicacion para enfocar. En las cataratas se pierde paulatina-
mente vision, por la progresiva opacidad del cristalino. La de-
generacion macular, por otra parte, cada vez se diagnostica mas.
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En cuanto a alteraciones auditivas, se manifiestan en dificultades
como la sensacion de distorsion y la de oido tapado, la falta de
reaccion ante voces y sonidos, los ruidos o pitos en el oido, las
complicaciones para comprender conversaciones o los problemas
para oir timbres y tonos telefonicos.

Estrefiimiento,.impactacion.fecal:.. Estrefiimiento significa que
una persona tiene tres 0 menos evacuaciones en una semana. Las
heces pueden ser duras y secas. Algunas veces la evacuacion es
dolorosa. Todas las personas tienen estrefiimiento alguna vez. La
mayoria de los casos dura poco tiempo y no es serio

Depresion/insomnio: La depresién es un trastorno clinico seve-
ro. Es mas que sentirse "triste" por algunos dias. Son sentimientos
que no desaparecen. Persisten e interfieren con su vida cotidiana.
El insomnio es un trastorno del suefio comun.

latrogenia: latrogénico es un dafio a la salud de una persona,
causado o provocado por un acto médico involuntario.

Inmunodeficiencias: Las inmunodeficiencias son trastornos del
sistema inmunitario que tienen en comun defectos en la puesta en
marcha de la respuesta inmune frente a patdégenos, como virus o
bacterias, células cancerigenas, etc.

Impotencia.o.alteraciones.sexuales:.. Muchas personas quieren
y necesitan tener una relacion cercana con los demas a medida
que envejecen. Para algunas personas, esto incluye el deseo de
continuar una vida sexual activa y satisfactoria. Con el envejeci-
miento, eso puede significar adaptar la actividad sexual para amol-
darse a los cambios fisicos, de salud y de otro tipo.
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Cuando la edad avanza o las
necesidades médicas aumentan,
seguimos teniendo derecho a
mantener la ilusion, a formular y a
persequir suefios y deseos, aunque
quiza tengan que transformarse y
adaptarse a cada momento vital.




% SIGNOS Y SINTOMAS DE
ENVEJECIMIENTO

Segun el DSM 5 (APA, 2013), la poblacién con TEA muestra difi-
cultades en la comunicacion social y conductas, actividades e in-
tereses repetitivos y restringidos. Junto a los sintomas nucleares,
es habitual que aparezcan otros trastornos psiquiatricos (depre-
sion, ansiedad, Trastornos Obsesivo compulsivo, etc.), problemas
de conducta, discapacidad intelectual y enfermedades médicas
intercurrentes como la epilepsia, patologia gastrointestinal, pa-
tologia oftalmoldgica, problemas hormonales, problemas 6ticos,
problemas dermatoldgicos, problemas Ortopédico-Traumatolégi-
cos, problemas nutricionales, alteraciones del suefio y problemas
odontologicos (AMI-TEA, 2018; Davignon et al., 2018).

Los estudios acerca de la comorbilidad con trastornos caracteristi-
cos de la tercera edad, como la demencia o el Alzheimer son esca-
sos. Croen et al. (2015) reportaron una prevalencia de demencia
en personas adultas con TEA de 1.9% en hombres y un 3.2%
en mujeres, y detectaron una incidencia mayor de Parkinson en
esta poblacion.

Algunos autores refieren cierto paralelismo entre los rasgos
cognitivos caracteristicos de los TEA y procesos de envejeci-
miento cognitivo de la poblacién general (Roestorf et al., 2019),
caracterizado por dificultades en la velocidad de procesamiento,
metacognicion, atencion, funciones ejecutivas, memoria y la ca-
pacidad intelectual en general (Hedden y Gabrieli, 2004), lo que
apunta a un envejecimiento cognitivo temprano en el autismo

(Bowler, 2007).
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Se ha podido observar un declive mas pronunciado de algunas
areas en personas con TEA, como la atencidon, memoria de tra-
bajo o fluencia verbal (Geurts & Vissers, 2012), el funcionamiento
ejecutivo en el dia a dia (Davids et al., 2016) y la flexibilidad cog-
nitiva (Powell, Klinger & Klinger, 2017). También se han detecta-
do variables protectoras, ya que el funcionamiento intelectual
disminuye la probabilidad de que se produzca este deterioro
cognitivo (Bolla et al. 1990; Manard et al. 2014).

Un problema que alcanza a toda la poblacion y que se acentla
con la edad, es la inestabilidad y la caida, otro de los grandes sin-
dromes geriatricos. En las personas con TEA, se han identificado
ciertas alteraciones de la marcha, como variaciones en la cadencia,
la amplitud del paso o en la duracion del ciclo (Lum et al., 2020), y
una menor capacidad para atenuar las oscilaciones del tronco a la
cabeza (Armitano, Bennett, Haegele, & Morrison, 2020) en compa-
racion con personas sin TEA. Sumado a otros problemas motores,
como menor tiempo de reaccion, menor fuerza o cambios en el
control postural (Fournier, Hass, Naik, Lodha, & Cauraugh, 2010;
Travers, Powell, Klinger, & Klinger, 2013), podria verse aumenta-
do el riesgo de sufrir caidas, especialmente en edades avanzadas
donde la capacidad funcional se ve mermada.

En lineas generales, se resalta la vulnerabilidad de personas
con TEA ante un envejecimiento precoz. Algunos factores re-
lacionados serian los tratamientos farmacoldgicos prolongados,
comorbilidad con trastornos psiquiatricos y asociacion con tras-
tornos neurolégicos y genéticos (Ruggieri, Cuesta Gomez, Merino
Martinez & Arberas, 2019).
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MODELOS DE
INTERVENCION

A dia de hoy, la intervencién con las personas con TEA debe
abordar sus necesidades en diferentes entornos y a lo largo
de toda su vida. Estas estan dirigidas a potenciar puntos fuertes
y a proporcionar apoyos que favorezcan el desarrollo personal,
la inclusién social y la calidad de vida de las personas con TEAy
sus familias. Tal y como nos muestran numerosos autores: Frith,
Cuesta, Riviere, Belinchon, Tamarit, Martos-Perez y Llorente-Comi,
(entre otros) a lo largo de muchos afios de estudio e investigacion
establecen tres principios basicos en cualquier intervencion:

2)
1) Potenciar el desarro-

.. .. llo personal en todos
Individuacion en base a los P

intereses, capacidades vy
necesidades de cada per-
sona. Ya se ha comentado an-
teriormente que cada persona  lidad de vida del individuo.

tendré un proceso de envejeci- 3)

los contextos donde se
desenvuelve el usuario

con el fin de mejorar la ca-

miento Unico, por lo que habra o .
que ajustar su intervencion desde e T (o G2 L | o
una perspectiva bio-psico-social. nales que trabajamos con TEA

para ajustar la respuesta de actuacion

a la idiosincrasia de este colectivo.

Es por ello que, desde hace déecadas, los modelos de intervencion
se basan en estos principios, nos gustaria resaltar los mas impor-
tantes:
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3.1. Atencion centrada en la persona

La Planificacion centrada en la persona (en adelante PCP) es un
proceso de colaboracion para ayudar a las personas a acceder
a los apoyos y servicios que necesitan para alcanzar una mayor
calidad de vida basada en sus propias preferencias y valores (Gon-
zalez et al.,, 2004).

La PCP se basa en las siguientes ideas fundamentales:

a) Todas las personas tienen derecho a participar en la so-
ciedad (inclusion).

b) Derecho a tener un papel y metas en su vida.

c) Crear un grupo de apoyo para llevar a cabo un plan de
futuro personal.

d) El plan de desarrollo personal debe partir de lo que de-
sea la persona, de sus gustos.

La persona con discapacidad esta en el centro, es protagonista
del proceso y debe participar al maximo en las decisiones que
conciernen a su vida, el grupo de apoyo ayudara a la persona a
llevarlas a cabo.

El plan de futuro debe estar orientado a dar oportunidades a la
persona central para que participen en la comunidad, para que se
exprese, haga elecciones y desarrolle habilidades. El respeto y la
vida digna de la persona es lo mas importante.

R



Cuando la edad avanza o las necesidades médicas aumentan, se-
guimos teniendo derecho a mantener la ilusién, a formular y a per-
seguir suefios y deseos, aunque quiza tengan que transformarse y
adaptarse a cada momento vital.

La PCP, incorporando los enfoques para el final de la vida, nos
ofrece un marco Util para defender la idea de que todos tenemos
derecho a envejecer o morir a nuestra propia manera.

De esta idea surge un nuevo enfoque: la Planificacion Personal por
Adelantado (PPA) (Creaney Kingsbury, 2009).

Tiene como objetivos:

Mantener la dignidad y el respeto por el que hemos lu-
chado a lo largo de la vida.

Ayudar a la persona a tomar decisiones para disfrutar de
su calidad de vida.

Encontrar el equilibrio entre lo que es importante para la
persona y lo que se debe hacer por la persona.

Asegurarnos de que la persona entiende el significado
de "vivir bien” y que tenga toda la informacidn disponible.

Intentar que las personas mantengan un control positivo
sobre su vida y el final de la misma.
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En la actualidad, desde el
campo de la gerontologia, se
entiende la vejez como una
oportunidad de contribuir
a la sociedad en la medida
que las personas tienen mds
. habilidades y experiencia que
aportar.



3.2. Envejecimiento activo

En contra de la vision de la vejez entendida como un proceso pro-
gresivo de deterioro, relacionado con dependencia, discapacidad
y falta de productividad (Gir6, 2006); en la actualidad, desde el
campo de la gerontologia, se entiende la vejez como una oportu-
nidad de contribuir a la sociedad en la medida que las personas
tienen mas habilidades y experiencia que aportar.

El modelo actual de envejecimiento activo persigue optimizar
oportunidades en distintas dimensiones: salud, participacion y se-
guridad, con el fin de mejorar la calidad de vida a medida que las
personas envejecen (OMS, 2002).

Salud: La OMS sefiala que “para fomentar el envejecimiento acti-
VO, es necesario que los sistemas sanitarios tengan una perspec-
tiva del ciclo vital completo y se orienten a la promociéon de la
salud, la prevencion de enfermedades y el acceso equitativo tanto
a una atencion primaria como a una asistencia de larga duracion
de calidad".

Participacion: Las personas mayores seguiran contribuyendo de
forma productiva a la sociedad en actividades tanto remuneradas
como sin remunerar, de acuerdo con sus derechos humanos basi-
cos, capacidades, necesidades y preferencias.
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Seguridad: Es necesario garantizar la proteccion, dignidad y asis-
tencia en el caso de que las personas ya no puedan mantenerse
y protegerse. Para lograr el objetivo del envejecimiento activo, es
necesario un trabajo intersectorial coordinado con medidas tan-
to desde el sector sanitario y social, como desde la educacion, el
empleo, la economia, etc. Todas las politicas deben apoyar la so-
lidaridad intergeneracional y reducir las desigualdades de género
dentro de la poblacién de mas edad.

El término “activo” hace referencia a una participacion continua
en las dimensiones sociales, econdmicas, culturales, espirituales y
civicas, y no solo a la capacidad para estar fisicamente activo. Su
objetivo radica en ampliar la esperanza de vida saludable y la ca-
lidad de vida mientras se envejece, incluyendo personas fragiles,
discapacitadas o que necesiten asistencia.

Esta concepcion ha de tomarse en sentido amplio, pues no sélo
implica el cuidado de su propia salud, sino también la insercién
participativa en la sociedad.
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3.3. Modelo de ocupacion humana

El Modelo de la Ocupacién Humana (MOHO) es un modelo
conceptual de terapia ocupacional que fue creado en 1980 por
Gary Kielhofner. Este modelo parte de la idea de que las caracte-
risticas internas de la persona y su entorno externo estan intima-
mente ligadas a una totalidad en constante evolucion. Considera
al ser humano como un sistema dindmico que siempre esta en
desarrollo y que cambia con el tiempo.

En este caso, la persona de apoyo facilita la participacion de la
persona en ocupaciones con el objetivo de modelar sus destre-
zas, la rutina, los pensamientos y sentimientos que tiene sobre si
mismo. Es un modelo aplicable a cualquier persona, en cualquier
momento de la vida, que tenga problemas en la vida ocupacional.

Para intentar dar una explicacion a cdmo se escogen, moldean
y se llevan a cabo las ocupaciones, el MOHO conceptualiza que
las personas estan formadas por tres elementos que estan en
continua interaccion: la volicion, la habituacion y la capacidad de
desempefio, y todo ello influido por un componente externo: el
ambiente.

S
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- AMBIENTE

4

; Cada ambiente ofrece oportunidades y
> limitaciones por lo que el modo en que las )
caracteristicas de un ambiente interactian
con las otras tres dimensiones determinara
N la influencia que tiene el ambiente en esa

persona.
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El término implica voluntad o eleccién.
Es un proceso de la conducta volunta-
ria que puede ser dirigida mas alla de la
satisfaccion de necesidades basicas. Las
creencias, valores e intereses entrarian
a formar parte de esta dimensién que

determina la ocupacion de las personas.

ﬁ)rganiza el comportamiento ocupacional den-
tro de patrones o rutinas. Las elecciones cons-
cientes hechas en base a valores, intereses y
causalidad personal formalizan una serie de ha-
bitos y roles, que son los componentes del sub-
sistema de habituacion. Estas rutinas tratan de

satisfacer las demandas internas (las del sujeto) 1
y las demandas externas (las del ambiente). Por i
lo tanto, una de las claves de bienestar consisti- !
ra en el equilibrio entre ambas. J

" El desempefio ocupacional es el resulta-
do de la interaccion de la persona con
el ambiente. Se hace necesario realizar
la intervencion centrada en la persona
comprendiendo el contexto donde se
desenvuelve y parte de esa interven-
cion consistird en proporcionar espa-
cios ocupacionales para la exploracion,
la competencia y el logro.

IR



‘-Qué ES EL DUELO?

El duelo es el proceso de adaptacion que experimenta una perso-
na ante la experiencia de una pérdida y que implica reacciones
emocionales, conductuales, cognitivas y fisicas. Es un proceso
natural y complejo que forma parte del ciclo vital, cuyo desarrollo
esta en funcion de las caracteristicas individuales de la persona
(del momento del ciclo vital en el que se encuentra, edad, etc.),
del tipo de pérdida (un fallecimiento, un divorcio, un cambio de
casa, etc.), de las circunstancias que la rodean (si es sobrevenida o
esperada), asi como del entorno cultural de la misma.

Por tanto, el duelo es un proceso inevitable y necesario que,
abordado adecuadamente, puede contribuir a la mejora de la
capacidad de adaptacion de la persona a los cambios derivados
de esas pérdidas; mientras que, por el contrario, no atenderlo o
reprimirlo, puede conllevar el desarrollo de patologias.

Si bien la vivencia del duelo es diferente en cada persona, las pe-
culiaridades del TEA pueden suponer un reto mayor teniendo en
cuenta las dificultades que suelen presentar en cuanto a comuni-
cacion y expresion de sentimientos.

La heterogeneidad existente en este trastorno (la presencia de dis-
capacidad intelectual o de otras comorbilidades entre otros fac-
tores) hace que el abordaje de esta situacion solo se puede hacer
partiendo de un proceso de individualizacion y comprension de la
persona, e incluyendo una Optica preventiva desde el ambito de
la intervencion.
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4.1. Tipos de pérdida

Las personas podemos experimentar diferentes tipos de pérdidas
que no se limitan solamente al fallecimiento de un ser querido o
pérdida de la vida, incluyendo situaciones que implican la pérdida
de la salud, de capacidades fisicas o aspectos de si mismos, pér-
didas emocionales (divorcio, de una amistad, etc.), laborales, etc.

Las personas con TEA también pueden iniciar un proceso de
duelo ante situaciones distintas de la muerte, como puede ser
ante cambios de domicilio, de profesionales, de objetos persona-
les, etc.

Aunque estas pérdidas aparentemente parecen menos tragicas,
pueden suponer pérdidas igual de significativas para la persona
que lo padece por el impacto en cuanto a la inseguridad e ines-
tabilidad que esas circunstancias generan en su rutina diaria, lo
que puede ser un indicador de necesidad de apoyo y ayuda (lllera,
2013).

A la hora de abordar la pérdida de las personas con TEA ante un
duelo por fallecimiento, nos podemos encontrar con las siguientes
situaciones:

a) Pérdida por el tipo de relaciéon (pérdida de un familiar o
alguien cercano a la persona, de una persona con autismo o
el de un profesional).

b) En funcion de las circunstancias, la pérdida puede ser re-
pentina o después de un periodo de enfermedad.
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4.2. Fases del duelo

Se han descrito distintas fases o momentos temporales por los
que las personas pasamos, cuyo orden esta en funcion de cada
persona (no hay un orden preestablecido), aunque éstas se en-
cuentran relacionadas entre si, y necesariamente implica resolver
tareas pendientes para elaborar el duelo. Estas, segin Ruiz (2008)

y Kibler et al. (2015) son: -
- - -
FASE DE e
NEGACION Y AISLAMIENTO .-
Es un estado de incredulidad, in- 'l'
cluso de shock, negandose a acep- ’
4

tar, ante si mismo o al entorno, que
ha ocurrido la pérdida. Aceptar la  *

realidad de la muerte implica poner PRy
en marcha tareas ’gales como poder '
hablar de ello, qué sucedio, del fu- P PR
neral; relacionar la tristeza con la -y y 1
pérdida; hablar en pasado, etc. \ ’ !
N L’
N —"‘
FASE DE .
i
INDIGNACION E IRA AR
Estado de descontento ante la toma de
conciencia de la pérdida por no poder evi-
tarla, que va a conllevar la necesidad de tra-
bajar las emociones asociadas a la misma, PEIN
pudiendo poner en marcha tareas como , \
atender a las emociones que aparecen (cul- ¢ \
pa, tristeza, ansiedad); ayudar a poner sen- \ I
timientos y dar permiso para sentirlos, etc. i
\\
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- -

~ - oa

FASE DE
NEGOCIACION

En esta etapa se da una lucha entre la afo-
ranza de lo vivido y establecer un compro-
miso por salir adelante. Aprender a vivir en
el mundo que el fallecido no esta es una tarea
pendiente que implica aceptar a la persona fa-
llecida sin idealizar, reconociendo sus fallos o
defectos, validar sus emociones hacia la perso-

na fallecida y situarlo en el recuerdo.
I

I
: FASE DE
| DEPRESION
e -\ =~  (DOLOR EMOCIONAL)
\ A
,’ \ Se atienden sentimientos de tristeza y do-
/ ' lor profundo, que pueden llevar a la per-
] sona a la falta de sentido, a la necesidad de
| recolocar emocionalmente al fallecido.
l S
\ -- o mn W oy
~y
FASE DE ~ - .
- ~ 1
~
AGEPTAGION .~ _,

Es la Unica etapa que no es reversible, supone una
adaptacion constructiva de la realidad, porque
significa reconocer que lo que ha pasado es reali-
dad, y se esta dispuesto a aceptarlo, encontrando
una oportunidad para salir adelante. En resumen,
el duelo, como proceso adaptativo, implica aceptar
la realidad de la pérdida (irreversibilidad de la situa-
cion), expresar el propio duelo (reconocer emocio-
nes, integrar distintos sentimientos, etc.) y adaptar-
se a la situacion novedosa.
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4.3. Tipos de duelo

Hay muchas clasificaciones respecto a los tipos de duelo. Los mas
frecuentes suelen ser (Plena Inclusiéon, 2020):

ANTICIPATORIO

Se comienza a elaborar el duelo antes de que se pro-
duzca la pérdida, puede ayudar a prepararse para la

misma. Es caracteristico de largas enfermedades.

CRONICO

Vivido con un sentimiento de gran inse-

guridad al faltar la persona que murio.

RETARDADO

El duelo no comienza al inicio de la pérdida,
sino al cabo de un tiempo. También recibe otros

nombres como duelo congelado, entre otros.

AMBIGUO

Es el duelo de un ser querido desaparecido, sin cer-
teza de muerte, o la pérdida experimentada de un

hijo que nunca llegd a tener como p.gj. en un aborto.

PATOLGGICO

La diferencia con el duelo normal es la intensidad y la du-
racion de las reacciones en el tiempo, dando lugar al desa-
rrollo de un trastorno psiquiatrico como depresidon mayor,
ansiedad o conducta desadaptativa, si el proceso queda
blogueado por la rigidez de los mecanismos de defensa psi-
coldgicos (rechazo, represion, fijacion, aislamiento, refuerzo,

somatizacion, identificacion).
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Si bien la vivencia del
duelo es diferente en cada
persona, las peculiaridades

del TEA pueden suponer

un reto mayor teniendo

en cuenta las dificultades

que suelen presentar en

cuanto a comunicacion y
expresion de sentimientos.
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4.4. Estrategias de intervencion

La Comision técnica de trabajo y estudio de vida adulta, empleo y
envejecimiento de la Federacion Autismo Madrid esta formada por
profesionales de la salud (psicodlogos/as, terapeutas ocupacionales,
psicopedagogos/as y fisioterapeutas) con amplia experiencia en la
intervencion directa con personas adultas con TEA y sus familias en
centros de dia y residencias de algunas de las entidades que forman
parte de la Federacion y que tienen mas de 40 afios de historia.

Nutriéndose de la propuesta de lllera en el Congreso de AETAPI
(2013) o de guias como la de Mompean & Mufioz (2017), estos pro-
fesionales han reunido una serie de estrategias de intervencién
que ponen en practica en su dia a dia y que les resultan utiles en la
atencion a personas adultas con TEA:

Planificar estrategias en los programas diarios y aprovechar si-
tuaciones cotidianas y cercanas con el objetivo de preparar a las
personas ante futuras situaciones de duelo.

Facilitar la comunicacion con las familias a través de la creacion
de espacios de dialogo, que permitan identificar y analizar las cau-
sas de situaciones problematicas y que puedan relacionarse con
estos procesos (p.ej. duelo).

Partir de las caracteristicas de las personas sobre sus habili-
dades cognitivas, de comunicacién, capacidad de autorregu-
lacion emocional (comprension y gestion de emociones asociada
a la situacién, etc.), etc., ya que puede ocurrir que las reacciones
estén mas asociadas a las alteraciones que suponen esas pérdidas
por la ruptura con la rutina que con la pérdida emocional.
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Orientar a las familias en el proceso de toma de decisiones rela-
tivas a situaciones de fallecimiento, proporcionando pautas sobre
el mensaje que se transmitira, como abordar posibles reacciones
emocionales de la persona, o sobre la posibilidad de participar en
la ceremonia religiosa establecida, p.ej.

Proporcionar apoyo a aquellas personas que juegan un papel
relevante en la vida de la persona en proceso de duelo, ex-
plicando lo sucedido y dejando espacio para la expresion de los
sentimientos, dando respuestas a sus dudas y preguntas.

Desde una perspectiva del respeto y garantizando el derecho de
las familias a mantener sus creencias, es importante conocer las
creencias religiosas de las familias para ser utilizadas de manera
coherente y coordinada, evitando mensajes contradictorios.

Considerar la relaciéon con el fallecido por el tipo de rol que
esta persona desempefiaba en la vida de la persona con TEA
por su relevancia en la comprension de las rutinas, en lugar de por
el grado de parentesco.

Cuidar todos los aspectos contextuales de la noticia apoyandonos
en la creacion de la HISTORIA SOCIAL.

% Elmensaje se llevara a través de explicaciones concretas, uti-
lizando un lenguaje sencillo, claro y comprensible, que evi-
te confusiones con estados e ideas que estan presentes en
nuestro entorno (p.ej. utilizar elementos de la ficcion como
cuentos y del cine).
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Las adaptaciones de los materiales se deben presentar
de manera coherente, ordenada y estructurada, evitan-
do ambigtiedades. Para ello, seremos claros en los con-
ceptos y en los términos de irreversibilidad y el caracter
definitivo, asi como en el vocabulario (muerte, dolor, sen-
timientos, etc.).

La historia contara con las secuencias vitales de la evo-
lucion y desarrollo de las personas o animales, estable-
ciendo un soporte de ayuda que permita visualizar este
proceso.

La historia contara con pautas de comportamiento y de
comunicacion concretas que pueden ser ensayadas por
la persona con TEA (p.ej. atender a los estados de animo
con los que se encuentran las personas, la ropa que vis-
ten, saludos que llevan a cabo, comportamientos en el
tanatorio, cementerio o funeral con los que expresan los
sentimientos).

Cuidaremos aspectos como el espacio, creando un am-
biente respetuoso y dedicando el tiempo necesario para
poder abordar preguntas y atendiendo las reacciones de
la persona.

Valorar la oportunidad de participacion de la persona
con TEA en los actos de despedida de la propia cultura
familiar, orientando a la familia sobre la idoneidad de la
misma (si esto puede ayudar a comprender el proceso, a
exteriorizar sentimientos y compartirlos, etc.), aseguran-
do los apoyos necesarios para acompafiar en este proce-
so, planificando cémo se llevaria a cabo.
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IR Sila pérdida esta asociada a un proceso de enfermedad
lento, con signos de deterioro evidentes, las circunstancias
pueden ayudar a sensibilizar a la persona sobre ello e ir
buscando alternativas.

Respetar el proceso de duelo de cada persona con TEA, faci-
litando aquellos cambios que sean necesarios para adaptar
su contexto a la situacidn. Por ejemplo, limitar las actividades,
buscar espacios de bienestar, facilitarle la posibilidad de estar
con aquella persona que considere, etc.

Ayudar a expresar emociones, reconociendo la emocion y
evitando expresiones como “no llores” o "no estés triste”.
Atender los sintomas fisicos relacionados con la ansiedad:
dolor en el pecho, malestar general, insomnio, fatiga...

L Respetar su privacidad y los tiempos de la persona, evitar
dar la noticia a los demas en su lugar si no lo desea y res-
petar su silencio.

¥5 Manteneren lo posible las rutinas habituales de la perso-
na (suefio, horarios de comidas y actividades, etc.) con el
objetivo de que perciba mayor seguridad y control de la
situacion.

B% Mantener las actividades significativas para la persona
prestando los apoyos que necesita.

IR Asegurar las redes de apoyo (familia, comunidad, profe-
sionales, amigos...) con el objetivo de que la persona se
sienta acompafiada.
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Mantener o buscar rutinas de bienestar emocional a través
de las que se ofrezcan alternativas para ayudarle a sentirse
mejor (p.ej. permanecer con alguien que le haga sentirse bien,
ver fotos de esa persona o hacer cosas que le gustaba hacer con
esa persona).

Desde una perspectiva del ciclo vital, el abordaje desde la me-
todologia de Planes Por Adelantado, permite acompafiar a la
persona con TEA en los procesos de duelo desde una éptica
preventiva.
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RETOS Y FUTUROS MODELOS
DE ATENCION EN TEA

Como hemos sefialado anteriormente, en la actualidad no existe
casi informacién y estudios con base cientifica sobre el proceso de
envejecimiento en las personas con Trastorno del Espectro del Au-
tismo. La presente guia ha hecho un recorrido exhaustivo y riguro-
so por todas las fuentes bibliograficas al respecto, pero la realidad
es que hay muchos vacios por rellenar.

Sin embargo, varias de las entidades que forman parte de la
Federacion de Autismo Madrid tienen una trayectoria de mas
de 45 aios de trabajo en el ambito del autismo. Son entida-
des que han acompanado a las personas con TEA a lo largo
de todo su ciclo vital y que se estan enfrentando, desde hace
afnos, a la realidad del proceso del envejecimiento en las per-

sonas con TEA.

Nuestro objetivo con esta guia es compartir, también, ese cono-
cimiento que se nutre de la experiencia y del trabajo diario de los
profesionales que han acompafiado a las personas con TEA desde
su infancia, pasando por su juventud y ahora en la etapa de madu-
rez. No se trata de conocimiento refutado por anélisis cientificos ni
estadisticas, pero si pensamos que la experiencia acumulada por
estos/as profesionales, a pesar de no estar avalada por estudios,
puede ser de muchisimo interés en lo que refiere al conocimiento
y mejor abordaje de la vida adulta en las personas con TEA.
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Partiendo de esta base, los/as profesionales que han participado
en la redaccion de esta guia han detectado una serie de retos a los
que los distintos agentes sociales que formamos parte del campo
de la atencién a las personas con TEA debemos enfrentarnos en
los préximos afos:

a) Hay pocos estudios que evidencien el estado actual de
la situacion de la poblacion adulta con TEA (que contemple
también las necesidades y los recursos disponibles), asi como
también un déficit de politicas publicas en modelos de pre-
vencion y atencion en la etapa de envejecimiento de este
colectivo.

b) Promover estudios e investigaciones que aporten evi-
dencia cientifica sobre cdmo es el envejecimiento en las
personas con TEA, el impacto que producen en la calidad de
vida de las personas que presentan este tipo de trastornos y
buenas practicas en materia de prevencion.

C) Fomentar la medicina preventiva y el seguimiento de la
salud de las personas con TEA, protocolizando la realizacion
de revisiones periddicas que contribuyan a promover habitos
de vida saludables y a detectar e intervenir precozmente posi-
bles complicaciones o enfermedades (revisiones oftalmolégi-
cas, ginecoldgicas, audiometrias, etc.).

d) Impulsar sistemas de apoyo especializados que promuevan

el derecho a un Envejecimiento Activo, participativo, saluda-
ble y satisfactorio.
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€) Incluir dentro de las formaciones internas del personal sa-
nitario, programas de formacién e intervencion sobre el enveje-
cimiento en personas con TEA.

f) Fomentar y facilitar programas de sensibilizacién a los pro-
fesionales del sistema de salud y su colaboracion con las enti-
dades, mediante protocolos que favorezcan la coordinacion entre
estos agentes.

g) Promover la realizacién de protocolos de actuacién y Guias
de Buenas practicas para las fuerzas de orden publico y personal
de emergencia.

h) Realizar campafias informativas que contribuyan a visibilizar
las necesidades de las personas adultas con TEA en etapa de
envejecimiento creando una imagen positiva y adecuada.

1) Difusién de informacién contrastada sobre las personas adul-
tas con TEA y los recursos disponibles a través de las principales
fuentes de informacion publicas en colaboracion con las organiza-
ciones representativas del colectivo.

j) Apoyar medidas e impulsar iniciativas que traten de mejorar la
accesibilidad cognitiva, a través de la disponibilidad y el uso de
diferentes tecnologias de apoyo.

k) Favorecer programas de colaboracién multidisciplinar en los

que se aborde distintos niveles de analisis, las necesidades de las
personas con TEA en todas sus etapas vitales.
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1) Promocién del servicio de asistencia personal para favorecer
la autonomia personal e inclusion social de las personas con TEA,
conforme a su proyecto de vida.

Desarrollar las medidas necesarias para ofertar una red de

viviendas que puedan adaptarse a las diferentes necesidades de
cada personay promueva la inclusidon en la comunidad.
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