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Autismoa duten pertsonen zahartzea gure
gizartean oso ezaguna eta aztertua ez den
fenomeno bat da. Urte batzuetatik hona, Bizkaiko
Apnabi Autismoko elkartean 40-50 urte inguruan
narriadura goiztiarreko egoerak antzeman ditugu.
2019an, zahartzeari buruzko premien lehen
diagnostiko bat argitaratu genuen, helduaroko
autismoa duten pertsonei laguntza ematen dieten
profesionalek eta haien familiek hautemandakoa.
Ondorio nagusietako bat 30 eta 50 urte bitarteko
pertsonen zahartzearen prozesu konplexua
ebaluatzeko zailtasuna izaten zen. Idazki honetan,
aipatutako gaiaren inguruan gaur arte egindako
ekitaldi guztiak aurkezten dira: azterlanak
sortzea, prestakuntza, berariazko tresnak sortzea,
kanpainak eta sentsibilizazio-programak, besteak
beste.
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Zahartzea, autismoa, enplegua, inklusioa,
prebentzioa.

https://doi.org/10.5569/1134-7147.82.08

El envejecimiento de las personas con autismo

es un fenémeno poco conocido y estudiado en
nuestra sociedad. Desde hace unos aiios, en
Apnabi Autismo Bizkaia detectamos situaciones
de deterioro prematuro en torno a los 40 o 50
afos. En 2019, publicamos un primer diagnéstico
de necesidades en relacion con el envejecimiento,
percibidas por profesionales que prestan apoyo a
personas con autismo, asi como por las familias.
Una de las principales conclusiones era la
dificultad de evaluar un proceso complejo como
es el envejecimiento en personas de entre 30 y 50
afos con grandes necesidades de apoyo. En este
texto, se describe todas las actividades realizadas
hasta la actualidad en torno a este asunto:
elaboracion de estudios, formacion, creacién de
herramientas especificas, campaias y programas
de sensibilizacién, entre otras.

Palabras clave:

Envejecimiento, autismo, empleo, inclusion,
prevencion.
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1. Contextualizacion: ;qué sabemos
sobre envejecimiento y autismo?

En las dltimas décadas, la investigacién sobre el
trastorno del espectro autista (en adelante, TEA) ha
estado muy centrada en cuestiones como la deteccién
y diagnéstico, la atencién temprana y el ambito
escolar, y se ha prestado poca atencidn a etapas de

la vida mas avanzadas. No obstante, la proporcion

de personas con diagnéstico de TEA que alcanzan

la edad adulta y la senectud supone un nimero muy
considerable en relacién con otros trastornos del
desarrollo, como el sindrome de Down o la pardlisis
cerebral, y no puede ser ignorado (Perkins y Berkman,
2012). La esperanza de vida de la poblacion con
discapacidad intelectual, en general, ha aumentado

y también lo ha hecho en el caso de las personas

con TEA, existiendo no obstante un menor nimero

de estudios sobre el proceso de envejecimiento en
este Ultimo colectivo (Vidriales, Herndndez Layna

y Plaza Sanz, 2016). Algunos estudios sefialan que,

en personas con TEA y discapacidad intelectual, la
esperanza de vida puede llegar a ser, en algunos
casos, aproximadamente 20 afilos menor con respecto
a la poblacion tipica, aunque si profundizamos en las
principales causas de la muerte de las personas con
TEA, destacan el suicidio, la epilepsia, los problemas
de corazén y el cancer, causas muy habituales en el
resto de la poblacién y sin ninguna relacién con el
diagnéstico de autismo (Hirvikoski et al, 2018).

Desde hace algunos afios, estan surgiendo estudios que
explican los procesos de envejecimiento prematuros
en personas con discapacidad intelectual que parecen
“encajar” con lo observado en las personas con TEA
(Berjano y Garcia, 2009). Se unen a estos estudios
otros que comienzan a hablar de indicadores de
envejecimiento temprano en la poblacién con TEA,
sefialando que los problemas de salud que la persona
ha presentado a lo largo de su vida se intensifican
alrededor de los 40 aiios (Vidriales et al, 2016). En los
Gltimos anos, en Apnabi venimos observando cémo
algunos residentes sufren cambios fisicos y cognitivos
que no podemos explicar con exactitud y que son
valorados como una regresion en sus competencias

y habilidades, sin que se produzcan hechos externos
que los expliquen. Existe, no obstante, un denominador
comun en esas situaciones de deterioro, y es que todas
las personas se encuentran en una franja de edad
comprendida entre los 40 y los 50 afios.

Algunos indicadores fisicos de este proceso
prematuro de envejecimiento son las alteraciones

en las funciones sensoriales, la pérdida de audicién

y vision, la pérdida de movilidad (deterioro del
equilibrio, la estabilidad, la motricidad), los problemas
respiratorios, los problemas derivados de las
estereotipias motoras y los movimientos repetitivos
(balanceos) continuados a lo largo del tiempo!, los

! Algunos estudios sefialan, sin embargo, que estos Ultimos
parecen disminuir a medida que las personas con TEA envejecen
(Geurts y Vissers, 2012).
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problemas de salud bucodental y de masticaciény
las alteraciones del funcionamiento digestivo, entre
otros (Vidriales et al, 2016). Otros estudios sefialan
alteraciones adicionales en adultos con TEA que
envejecen, como estrefiimiento, hiperlipidemia,
hipotiroidismo, hipertensién e incontinencia urinaria
(Fortuna et al, 2015). También se sefiala la necesidad
de ampliar la investigacion sobre los efectos del
consumo prolongado de medicacion antipsicética
sobre las personas ya mayores con TEA (Povey, Mills y
Gomez de la Cuesta, 2011).

En el plano emocional, hay bastante consenso en la
literatura cientifica al sefialar que, entre las personas
con TEA, hay una mayor prevalencia de procesos
depresivos y altos niveles de ansiedad y estrés,

que repercuten negativamente en los procesos de
envejecimiento (Happé y Charlton, 2012; Stuart-
Hamilton et al, 2009). Se habla de las siguientes tasas
de prevalencia de trastornos psiquiatricos en personas
con TEA: depresion (53 %), déficit de atencion e
hiperactividad (43 %) y trastornos alimenticios (5 %)
(Ruggieri y Cuesta, 2018).

En cuanto a los aspectos cognitivos, los estudios
sefialan mayores problemas en la funcién ejecutiva
(Wallace, Budget y Charlton, 2016), que se acompaiian
de dificultades de aprendizajes, observandose

incluso “des-aprendizajes” y aparente deterioro de las
habilidades comunicativas funcionales (Vidriales et al,
2016). Ruggieri y Cuesta (2018) también destacan que,
en algunas personas con discapacidad intelectual,
asi como en personas con TEA, las funciones
ejecutivas y la memoria tienen un menor rendimiento
a medida que las personas envejecen, lo cual podria
estar relacionado con la elevada incidencia de
depresion, que se asocia con la degeneracion de la
sustancia blanca del cerebro. No existen ain estudios
significativos sobre la prevalencia de la demencia

en adultos mayores con TEA, dada la dificultad de
establecer diagndsticos y valoraciones fiables, sobre
todo en personas con grandes necesidades de apoyo,
debido al fenédmeno del eclipsamiento de la propia
discapacidad.

No solo hablamos de cambios en el plano fisico,
emocional o cognitivo; también son relevantes los
cambios en el plano social que tienen lugar durante
la vejez en el colectivo de personas con TEA, como
el aislamiento o la pérdida de figuras familiares
relevantes. Algunos estudios con personas con TEA
mayores de 55 anos senalan que el 73 % tienen tres
amigos o0 menos, y que el 65% solo cuentan con
familiares y cuidadores en su red de apoyo social
(Wallace et al, 2016). Perder miembros de la familia

a medida que envejecen supone un problema
potencial para las personas con TEA, quienes pueden
ver incrementadas las probabilidades, ya de por si
elevadas en este colectivo, de experimentar ansiedad
y depresién durante la vejez (Wallace et al, 2016).

Si bien el envejecimiento de las personas con TEA
es un fendmeno que requiere mayor atencion, las
familias, como principal fuente de apoyos, deben



también ser objetivo de la investigacion y la practica
profesional, de forma que se analice como les

afecta el envejecimiento de su familiar (Martinez y
Cuesta, 2017). Algunos datos ponen de manifiesto

la insatisfaccién mostrada por las personas con
discapacidad intelectual y sus familias con los apoyos
que reciben, existiendo porcentajes significativos de
personas que reciben servicios sanitarios insuficientes
o no los reciben, que precisan de mas servicios de
respiro familiar y ayudas en el domicilio para las
tareas domésticas que les permitan dedicar mas
tiempo a sus hijos, entre otras cuestiones (Verdugo,
Rodriguez Aguiella y Sdnchez Gémez, 2009).

Un aspecto que estad despertando un interés creciente
en la investigacion sobre las personas con autismo

en la edad adulta es el empleo, aunque la baja
ocupacion laboral —se cree que entre un 70% y un
90 % no trabajan (Vidriales, Hernandez Layna y Plaza
Sanz, 2018)— hace que otro aspecto relacionado haya
quedado sin abordar. Nos referimos a los procesos

de envejecimiento de las personas con autismo que
trabajan, a cdmo les afecta el envejecimiento y a qué
efectos tiene el empleo en este colectivo.

Por todo lo anterior, decidimos iniciar un proceso para
incorporar el envejecimiento de personas con TEAy
sus familias dentro del plan estratégico de la entidad.
La realizacion de un diagndstico para conocer la
situacion con respecto al envejecimiento, llevado

a cabo en 2018 y publicado en 2019 (Apnabi, 2019),
fue el punto de partida para planificar las lineas de
actuacion en esta materia.

2. Descripcion del proyecto
2.1. Objetivos
Los objetivos principales del proyecto son:

e Generar conocimiento y experiencia en la
identificacion de los procesos de envejecimiento
“normales” y prematuros. No somos una entidad
con experiencia en el apoyo a personas en
procesos de envejecimiento. En 2019, las casi
1200 personas usuarias apenas superaban los 19
afos de media. Actualmente, con mds de 1600
personas socias, estamos justo en los 20 afios de
media, lo que supone un crecimiento de apenas
medio punto en 5 afos, aproximadamente.
Generar formacion y experiencia en discriminar los
procesos acelerados de envejecimiento en algunas
personas? es clave para identificar los perfiles
con mayores probabilidades de sufrir procesos de
deterioro prematuro.

e Lograr, en los equipos de atencién directa y en las
familias, una vision preventiva del envejecimiento
y sus efectos en las personas que Apnabi apoya.

2 A veces es complicado, porque ese deterioro queda encapsu-
lado por las propias caracteristicas del autismo y de la discapacidad
intelectual muy frecuentemente asociada.

Somos conscientes de que tenemos una situacién
privilegiada para adelantarnos a los efectos de
este fendmeno en las personas con autismo
usuarias de la entidad, una poblacién, en general,
muy joven, con la que podemos trabajar habitos de
vida saludable, como la actividad fisica.

- Generar sensibilizacién social. Si para gran parte
de los paises de nuestro entorno préximo el
reto del envejecimiento de su poblacién es muy
relevante, las personas con autismo no pueden
quedarse atras. Envejecer ya supone una barrera
importante para participar de forma auténoma
en la sociedad; si a eso le sumamos la barrera
de la discapacidad (autismo, discapacidad
intelectual), nos encontramos con un colectivo
de personas doblemente vulnerable. Las
instituciones publicas deben ser conscientes
de esta situacidn, y dotar de la financiacién
necesaria a las politicas sociales destinadas a
estos colectivos.

- Convertirnos en la entidad de referencia en
el dmbito vasco y estatal en el conocimiento
de los procesos de envejecimiento de las
personas con autismo, para ser innovadores
en las respuestas que damos a este reto. Como
hemos sefalado, el envejecimiento sigue
siendo una etapa vital apenas investigada entre
las personas con autismo, cuando supone un
tiempo bastante extenso. Apenas hay estudios
internacionales y, en el dmbito estatal, las
iniciativas son contadas. Es un reto apasionante
y motivador disefiar respuestas innovadoras y
pioneras para mejorar la calidad de vida de las
personas con autismo que envejecen.

2.2. Personas destinatarias

Las destinatarias de este proyecto son todas las
personas socias de la entidad mayores de 14 afos.
Actualmente, tenemos un total de 1626 personas
socias usuarias de servicios en Apnabi: 129 mayores
de 40 afios y 1497 menores de esa edad. Por tanto,
nos planteamos actuar aproximadamente sobre

1070 personas mayores de 14 afios. ;Por qué hablar
de personas menores de 20 afios en aspectos
relacionados con el envejecimiento? Por el caracter
preventivo del proyecto. Si educamos y trabajamos
en edades tempranas en habitos de vida saludable, si
impartimos formacién para dar a conocer los efectos
perniciosos del tabaco o el alcohol, o para combatir
los efectos del sedentarismo, entre otras cuestiones,
las personas a las que apoyamos llegaran a edades
adultas en mejor disposicion de afrontar los efectos
del envejecimiento. Queremos favorecer una vida
activa en la juventud para que tengan una mayor
calidad de vida en la edad adulta.

2.3. Principios tedricos y filoséficos que guian
este proyecto

El envejecimiento es un proceso complejo y sometido
a multiples variables, tanto en las personas con TEA
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como sin TEA, un proceso que depende de factores
individuales, genéticos y sociales, entre otros. Por ello,
no existe un modelo Unico de intervencion para todas
las personas con TEA, si bien hay ciertos principios
que pensamos que es necesario seguir:

e El envejecimiento activo, con la visidn integral
de la OMS de abarcar la salud fisica y mental, la
participacion en la comunidad y la seguridad.

o La personalizacion, adaptandonos a las
necesidades, capacidades e intereses de cada
persona con TEA.

e La prevencién: vamos a generar buenos hébitos
durante la juventud para que la persona tenga una
mejor "base” cuando cumpla 40 afios 0 mas. Un
mejor envejecer es algo que empieza a fraguarse
con 20 o 30 afios.

e El rigor cientifico: no desarrollamos intervenciones,
modelos o terapias que no estén avalados por
la investigacion y la evidencia, denunciando las
intervenciones que no cumplan dichos criterios.

Dentro de este “paraguas’ filoséfico, en primer
lugar abogamos por la personalizacion, por

ofrecer respuestas individualizadas a necesidades
especificas; como ya hemos dicho cada proceso de
envejecimiento es Unico y diferente, por lo que la
respuesta ha de ser diferente. Cada persona adulta
de Apnabi tiene un plan personal, elaborado segtn
la metodologia de la planificacién centrada en la
persona, con el que buscamos que alcancen una
mayor calidad de vida basada en sus preferencias
y valores, centrandonos, para ello, en las elecciones
de la persona y su circulo de apoyo (Carratald y
Mata, 2007). En el marco de esas metas y objetivos
de la planificacién personal, podemos establecer
las adaptaciones que sean necesarias en aspectos
relacionados con el cuidado y mantenimiento de

la salud, el futuro deseable, los apoyos y los ritmos,
ajustandolos a las capacidades y necesidades de
cada momento.

La planificacién personal por adelantado es un
complemento de la planificacion centrada en la
persona que pone el énfasis en la etapa final de vida,
identificando lo que la persona quiere y necesita

para ese proceso vital especifico (Carratala y Mata,
2007). Siguiendo con los enfoques integrales, en

los aspectos relacionados con la tercera edad y la
dependencia nos parece interesante mencionar el
modelo de intervencidn psicosocial, que tiene un
caracter interdisciplinar y alina diferentes ramas de

la gerontologia, abordando el disefio de entornos
amables, integrando las relaciones familiares y la
participacion social, entre otras cuestiones, todo

ello bajo los principios de la personalizacién, de los
derechos y de la promocidon de una imagen positiva de
la vejez (Leturia, 2007). Concretando mas los enfoques
arriba citados, vemos necesario poner el foco en las
lineas de actuacion que consideramos prioritarias, muy
orientadas a los principios del envejecimiento activo,
y que son: la personalizacion, la salud, la formacion, la
seguridad y la participacion en la comunidad.
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2.4 Recursos

Alo largo de estos afios, varios profesionales han
participado en diferentes acciones dentro del
proyecto. El Grupo de Envejecimiento Activo lo
conformaron siete profesionales: las jefaturas de las
areas de Centros de Dia y Hogares, un técnico laboral
y cuatro profesionales de atencion directa en centros
de dia y hogares. En los aspectos relacionados con

el area laboral, han participado principalmente dos
técnicas del area de Empleo.

El reto del envejecimiento no es un aspecto que
afecte solo a un colectivo concreto de personas de
Apnabi, ni a las personas usuarias de determinado
servicio. Afecta a lo largo de varios afios de la vida de
la persona y, a su vez, a varias areas de apoyo®. Por
eso, creemos que el apoyo que ahora damos, y el que
demos en el futuro, debe ser integral y transversal

a todas las areas de la entidad y, en consecuencia,

se irdn incorporando al proyecto cada vez mas
profesionales de distintas areas.

Hay que agradecer a todo el equipo de atencién
directa en hogares y centros de dia, principalmente,
toda la implicacion y buen hacer en la administracion
de los cuestionarios para la deteccién de situaciones
de deterioro y envejecimiento prematuro. No
queremos dejar de dar las gracias también al
Gobierno Vasco por el apoyo y subvencidn al proyecto
“Activate a la Vida Saludable” a lo largo de estos afios.

3. Desarrollo e hitos principales del
proyecto

El proyecto se inicia en 2017, cuando se constata la
necesidad de generar conocimiento en los equipos
de apoyo sobre qué es un envejecer normalizado y un
envejecer prematuro, asi como sobre los indicadores
gue permiten detectar este Ultimo. En respuesta a
esa inquietud, se crea el Grupo de Envejecimiento
Activo, compuesto por profesionales de varias

areas de la entidad (Hogares, Centros de Atencién
Diurna y Empleo con Apoyo)*. En 2018, elabora una
revision bibliogréfica y un diptico informativo, y al
afo siguiente, emprende un diagnéstico sobre el
envejecimiento en Apnabi, en el que participan tanto
las personas usuarias mayores de 40 afios como

sus familias y los profesionales de la entidad. Este
diagndstico (Apnabi, 2019) evidencia la necesidad de:

e Formar a los profesionales para identificar los
procesos de envejecimiento prematuro.

o Sensibilizar a las familias sobre este fendomeno.

3 Por ejemplo, en el caso de una persona usuaria de un centro
de dia que viva en un hogar de Apnabi y que los fines de semana
utilice los recursos de ocio y tiempo libre.

4El Grupo de Envejecimiento Activo opera hasta 2020, momen-
to en que se da por concluido su trabajo. A partir de entonces, Apna-
bi pone en marcha los denominados "innotaldes’; grupos pequefios
que desarrollan ideas innovadoras en la entidad y que se crean y
disuelven para acciones concretas.



o Desarrollar una herramienta interna que nos
permita usar un lenguaje y unos criterios comunes
para monitorizar el envejecimiento de las personas
gue apoyamos.

Como resultado del diagndstico, en 2019 ponemos en
marcha el proyecto "ActivaTE A la vida saludable’; que
cuenta con el apoyo del Gobierno Vasco. El proyecto
se dirige principalmente a las personas usuarias de tres
Areas de Apnabi —Adulta (Hogares y Centros de Dia),
Ocio y Tiempo Libre y Empleo— y sus objetivos son:

e Mejorar la calidad de vida actual y futura de las
personas con TEA a través de la mejora de sus
habitos de vida.

o Prevenir los efectos negativos del sedentarismo
o los malos hébitos alimenticios, que provocan
una merma en su calidad de vida (sobrepeso,
obesidad, falta de energia) y en sus posibilidades
de inclusién social.

o Desarrollar jornadas de sensibilizacion para las
familias socias.

o Desarrollar sesiones formativas sobre habitos de
vida saludables para profesionales y personas
usuarias.

o Disefar e implementar programas y acciones
que prevengan el envejecimiento laboral de
las personas del Area de Empleo, mejorando el
acompafiamiento en las etapas de final de vida
laboral.

o Fomentar la realizacién de actividades fisicas, por
medio de acciones especificas que faciliten la
participacion en entornos ordinarios/comunitarios,
incidiendo en la inclusién social, utilizando
recursos comunitarios y fomentando la
participacion ciudadana en eventos de alto
impacto social.

Entre 2019 y 2020, se construye y valida una
herramienta interna para la deteccion y seguimiento
de procesos de envejecimiento prematuro (Apnabi,
2019). Esta herramienta se basa en la revision de

la literatura y el diagndstico realizados en 2018 y

se valida gracias a la participacion de 92 personas
usuarias de las Areas de Hogares, Centros de Dia 'y
Centro Ocupacional de Empleo. Los resultados de
ese proceso se recogen posteriormente en forma

de estudio (Apnabi, 2021). Una vez validada, la
herramienta se ha aplicado sistematicamente en
2022, 2023 y 2024, y los resultados correspondientes
se han publicado en sendos informes ejecutivos
(Apnabi, 2022, 2023 y en prensa). La herramienta es
un cuestionario on line que se administra a personas
con TEA segun los siguientes criterios:

o A partir de los 40 afios, con caracter anual.

e Aedades inferiores, cuando la persona muestra
indicadores de envejecimiento/deterioro®, con
caracter anual.

° Siempre que tales indicadores no estén relacionados con pro-
blemas de salud ajenos al envejecimiento.

o Aedades inferiores, cuando la persona no muestra
indicadores de envejecimiento/deterioro, cada
cinco afos.

En 2022, constatamos que esa herramienta no integra
adecuadamente los aspectos laborales y decidimos
crear una herramienta especifica para detectar y
monitorizar situaciones de envejecimiento entre las
personas que apoyamos en el dmbito del empleo.
Esta segunda herramienta se valida con 124 personas
(usuarias del centro ocupacional, trabajadoras del
centro especial de empleo, usuarias del programa de
empleo con apoyo o en situacién de desempleo) y los
resultados del proceso se publicaran en los préximos
meses. Dentro de esta linea de intervencién en
materia de envejecimiento en el &mbito laboral, cabe
sefnalar igualmente que:

e Desde 2023, participamos en el proyecto
“Envejecimiento laboral de las personas con
discapacidad intelectual’, liderado por Plena
Inclusién Espaia y BBVA.

e En 2024, Plena Inclusion Espafia nos ha
reconocido como entidad mentora en procesos de
apoyo a las personas con discapacidad intelectual
que envejecen en ambitos laborales.

A raiz de las demandas de las personas usuarias
relativas al transito a la jubilacion, en 2023 disefiamos
el programa Aprolabi con el fin de apoyar los procesos
de envejecimiento en el drea laboral desde una
perspectiva global y no limitada al ambito del empleo.
El programa facilita apoyo psicoldgico, formacién

(en habilidades sociales, en gestion del tiempo,

en ajuste al puesto laboral), sensibilizacién para
empresas sobre las necesidades de las personas con
autismo y el abordaje inclusivo de la salud laboral) y
entrenamiento para la vida independiente o la gestién
del ocio, entre otras cuestiones.

Finalmente, en el afio en curso hemos puesto en
marcha una campafa para combatir los efectos del
envejecimiento en las personas del Area de Hogares
(“ZapaTEA la calle”) y una estrategia para combatir la
polimedicacién. Ademas, tenemos previsto publicar
una guia de buenas practicas sobre el apoyo a
personas con TEA en procesos de envejecimiento.

4. Innovacion y transferencia

Como ya hemos sefialado, el autismo es muy fenémeno
poco estudiado y se estima que alrededor del 80 %

de la investigacion se dedica a nifos y adolescentes
(Van Heumen, 2016). Por ello, consideramos que el
proyecto tiene un componente muy alto en innovacion.
En materia de empleo, si ya con personas con
discapacidad intelectual es muy complicado encontrar
estudios o buenas practicas, en autismo es casi
imposible disponer de estudios y recomendaciones
sobre procesos de apoyo al envejecimiento. Este reto
del envejecimiento de las personas que apoyamos y el
de la propia sociedad Apnabi lo ha incorporado a su
Plan Estratégico 2020-2030.
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Como proyecto innovador, hemos establecido
contactos y alianzas para compartir conocimiento
con entidades "hermanas” del &mbito del autismo,
como Gautena (Gipuzkoa) o Astrade Murcia, y con
confederaciones de asociaciones del sector para
impartir formacién, como la Federacion Espaniola

de Autismo (Fespau). A finales de abril del presente
afo, realizaremos otra formacidn con la Asociacion
de Padres de Personas con Autismo de Badajoz
(Apnaba). Las entidades que han contactado

con nosotros han destacado que es un proyecto
coherente y unas herramientas que no son complejas
y pueden generalizarlas y adaptarlas a sus realidades
especificas. Hemos sido invitados a exponer los
resultados de nuestro proyecto e investigaciones en
los principales foros nacionales sobre discapacidad
intelectual y autismo: el Congreso Internacional INICO
(Salamanca, marzo de 2022) y el Congreso AETAPI
(Madrid, noviembre de 2022).

5. Evaluacion del proyecto

A continuacidn, resumimos los principales resultados
del proyecto. Debemos senalar que muchas de estas
acciones se derivan del diagndstico realizado en 2018,
por lo que el despliegue esté alineado con lo que nos
dijeron inicialmente las familias y profesionales que
participaron en él:

o 285 personas del Area Adulta y de Empleo han
sido valoradas a lo largo de todos estos afios y,
gracias a ello, podemos monitorizar sus procesos
de envejecimiento desde los 20 afos hasta la
entrada en la madurez (40-50 afios), todo ello bajo
la perspectiva de la prevencion.

e Hemos identificado un colectivo de personas
vulnerables, con un claro perfil de predisposicion
a sufrir procesos de envejecimiento y deterioro
prematuro®. Podemos poner el foco en ellas y en
otras mas jévenes con perfiles similares.

e Alo largo de los Ultimos 4 afios, se han realizado
adaptaciones en 49 planes personales, a raiz
del informe individual de la herramienta, para
introducir objetivos relacionados principalmente
con la prevencion de la salud, los habitos de vida
saludable, la alimentacién, el sedentarismoy el
deporte adaptado.

o Realizamos informes anuales de cada persona
valorada con la herramienta’. Se trata de informes
de centro e informes ejecutivos que proporcionan
una informacién a los equipos de atencidn directa
y a las direcciones técnicas sobre la evolucion de
cada centro y area, para poder hacer adaptaciones
a escala micro, meso y macro. Se publican y se
difunden los informes ejecutivos.

e En los Ultimos 3 afios, hemos realizado al menos
una formacién al afio sobre envejecimiento,
discapacidad intelectual y autismo, con la

%14 personas en 2021, 11 en 2022 y 12 en 2023.
754 personas en 2018, 92 en 2021, 85 en 2021y 130 en 2023.
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participacion de un total de 78 profesionales de
atencion directa. Entre 2019 y 2023, realizamos
también 3 encuentros con familias para la
sensibilizacién sobre el asunto, con una
participacion total de 62 familias.

e En el Gltimo afo, se ha ampliado el alcance del
proyecto y lo hemos llevado al drea de Empleo,
otro campo —el del envejecimiento, el empleo y el
autismo— apenas explorado. Llevamos varios afios
hablando en la entidad de apoyos a los procesos
de envejecimiento y eso ha hecho que tanto las
personas con autismo como profesionales de
otras areas hayan constatado esa realidad. Como
resultado, ha surgido el servicio Aprolabi, que dara
respuesta a esta necesidad en el Area de Empleo y
que se desplegara en los proximos afos.

e En la breve trayectoria del proyecto hasta la fecha,
han contactado con Apnabi varias entidades
del sector. Hemos realizado formaciones en
la Federacion Espariola de Autismo (Fespau).
Hemos sido seleccionados para presentar
comunicaciones en los foros de discapacidad
intelectual y autismo mas importantes. Plena
Inclusién Espana selecciond nuestro proyecto,
entre muchos candidatos, para que participe en la
iniciativa "Envejecimiento laboral de las personas
con discapacidad intelectual™ y, posteriormente
nos han reconocido como entidad mentora de
otras.

Se trata, por tanto, de un proyecto interesante

e innovador, y asi ha sido reconocido por otras
entidades del sector. Lo es porque se plantea desde
la prevencion (no es un proyecto reactivo, apoyamos
a personas jévenes, pero queremos prepararnos para
el futuro). También porque es sencillo, coherente y
replicable. Por ejemplo, las herramientas internas

son digitales, sencillas de usar y permiten exportar e
interpretar los resultados rapidamente; por ello, varias
entidades nos han manifestado que quieren replicar
muchos aspectos del proyecto.

6. Principales aprendizajes y retos

En primer lugar, hay que sefalar que la situacién
general en relacion con el envejecimiento y salud
de las personas del area adulta es buena, dado que
los resultados de las sucesivas administraciones de
la herramienta dan valores positivos. No obstante,
nos parecen relevante el hallazgo de personas en
procesos de deterioro y envejecimiento prematuro:
el niimero de personas afectadas permanece mas
0 menos estable a lo largo de los Gltimos afios,
aunque es de prever que aumente progresivamente.
Lo que es mas relevante es el aumento del valor

de los indicadores de este subgrupo: entre 2022
2023, practicamente suben todos. Puede plantearse
la hipétesis de que el deterioro podria acelerarse

8 La iniciativa promueve, entre las asociaciones que integran
dicha confederacidn, el disefio de respuestas especificas de apoyo
a los procesos de envejecimiento en el ambito del empleo.



entre las personas ya afectadas, aunque es preciso
monitorizar a este subgrupo mas tiempo y comprobar
si esa tendencia se mantiene o se atenda. Por el
contrario, entre las personas mayores de 40 afios, los
indicadores relacionados con el estrés o la ansiedad
se reducen levemente con los afios, tendencia
respaldada por algunos estudios, aunque seria
conveniente confirmar la tendencia en los préximos
afos.

Los sucesivos estudios de la entidad han confirmado
que los procesos de deterioro y envejecimiento
prematuro suelen darse entre personas con las
siguientes caracteristicas:

e Tener mas de 40 afios. Este dato estd en la linea
de otras investigaciones sobre discapacidad
intelectual, autismo y envejecimiento.

e Tener algun grado de discapacidad intelectual
asociada.

e Tener un grado Il de dependencia y un porcentaje
de discapacidad superior al 70 %.

e No comunicarse oralmente o presentar
importantes limitaciones en la comunicacién.

o Presentar polimedicacion.

Cabe destacar los resultados relativos al
sedentarismo, que durante estos afios ha aumentado
de forma constante entre las personas mayores de 40
afnos. Apnabi tiene como reto seguir promoviendo el
estilo de vida saludable y la actividad fisica adaptada
a las necesidades individuales, para prevenir asi
problemas fisicos en la madurez. Para ello, debe
hacerse una valoracidon de las dificultades de cada
persona para realizar actividad fisica (motivacion,
limitaciones fisicas, ausencia de recursos adaptados).

En cuanto a los resultados en el area laboral,
sefialamos los siguientes datos®:

¢ Laimportancia de un diagndstico y una valoracion
temprana de la discapacidad. Las personas
que llevan méas tiempo con un diagnéstico de
discapacidad presentan menores indicios de
envejecimiento prematuro que las que llevan
menos tiempo, incluso cuando su edad es
mayor. Asi, recibir a tiempo una valoracion de
discapacidad o dependencia es basico para
ofrecer los mejores apoyos.

¢ Se ha confirmado la hipétesis de que el empleo,
y sobre todo el empleo ordinario, puede ejercer
como factor protector contra los procesos de
envejecimiento prematuro, dado que las personas
que mas tiempo llevan en el centro ocupacional
presentan un menor deterioro que el resto, al
margen de su edad. Lo mismo ocurre con las
personas en empleo ordinario, pero de una forma
mucho més significativa que en el resto de las
modalidades de empleo.

° El informe ejecutivo sobre este aspecto se publicard proxi-
mamente.

e Otro dato que nos parece todavia mas relevante
y que refuerza alin mas nuestra hipotesis sobre el
caracter protector del empleo es que las personas
que mas tiempo llevan trabajando tienen, de
media, un 45,7% de discapacidad y una valoracién
excelente respecto al deterioro prematuro, mejor
que la mayoria de los subgrupos (1,50 puntos sobre
una escala de 5); en cambio, quienes llevan menos
tiempo trabajando son, de media, casi 10 afios mas
jovenes, tienen un 35,4% de discapacidad y, aun
asi, obtienen un resultado similar en la herramienta
(1,47 puntos). Es decir, aunque el porcentaje de
discapacidad/dependencia predispone a sufrir
procesos de deterioro prematuro, la actividad
laboral influye en sentido contrario. En este
sentido, nos parece que las administraciones
publicas deben tener en cuenta que el trabajo
mejora las condiciones de vida de las personas
con autismo y reduce la necesidad de apoyos
para la vida independiente. Por ello, implementar
politicas publicas de fomento del empleo publico y
privado de las personas con autismo es clave para
mejorar su calidad de vida.

o Finalmente, se ha puesto de manifiesto que llevar
mas tiempo en desempleo influye negativamente
en el diagndstico de envejecimiento prematuro.
Las personas que llevan mas de 3,39 afios en
desempleo (media de las personas participantes)
deberian obtener aproximadamente 1,74 puntos en
el diagndstico del envejecimiento prematuro, pero
alcanzan los 1,85 puntos. Este es otro argumento
que refuerza el caracter protector del empleo.

Tener un empleo implica mantenerse activo,
relacionarse con otras personas, tener independencia
econdmica y poder planificar las metas vitales, entre
otras cuestiones, y todo ello mejora a medio y largo
plazo la salud fisica y emocional, la satisfaccion
personal o la autoimagen. Lo contrario genera
dependencia, mayores y mas prematuros apoyos,
baja autopercepcion y depresidn. Por ello Apnabi
seguira abogando por el empleo con apoyo y por
otras modalidades de empleo como medio clave para
mejorar la calidad de vida, prevenir el envejecimiento
y favorecerdn la integracion social efectiva. Es nuestro
deber concienciar a las administraciones publicas y
empresas privadas sobre este aspecto, para que se
potencie la contratacién privada y la promocion del
empleo publico de estas personas.

Alo largo de los préximos afios, el Area de

Empleo desarrollara las dos lineas principales de
actuacion de Aprolabi (“planificando mi futuro por
adelantado” y “ajuste al puesto de trabajo”), que
incluyen la formacién a trabajadores y a personas

en vida independiente, el apoyo psicoldgico, el
acompafamiento en los trdmites burocraticos

de la jubilacion, la sensibilizacion a empresas

y colaboracién con ellas, entre otras. Estamos
convencidos que este servicio dard una respuesta de
calidad e innovadora a las personas usuarias del Area
a medida que envejezcan.
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