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INTRODUCCION Y OBJETIVOS

Segun el documento de posicién del CERMI Estatal (2012), las personas con discapacidad, son mas proclives a
percibir el envejecimiento activo como algo natural, dado que a lo largo de su vida activa, laboral o no, han debido
dar respuestas vitales a esas limitaciones que ahora se le plantean al resto de la poblaciéon en su etapa de
envejecimiento.

Este documento, afirma que existe muy poca informacidn sobre la situacidn y las necesidades derivadas
del proceso de envejecimiento en las personas con Trastorno del Espectro Autista (en adelante TEA), y realiza las
siguientes consideraciones:

e No se dispone de informacion sobre las implicaciones que los TEA por si mismos tienen para las
personas que los presentan a lo largo de las distintas etapas de su vida.
e No existe informacidn sobre los cambios en el funcionamiento neuronal asociados a los procesos

de envejecimiento en esta poblacién.

Centrandonos en los estudios en envejecimiento de personas con Trastorno del Espectro del Autismo (en
adelante TEA), estos son fundamentales no solo para poder planificar de forma apropiada los servicios, de manera
que se reduzcan los costes sociales y sanitarios de una poblacidén con una adecuada esperanza de vida pero con
grandes necesidades de apoyo, sino también para arrojar luz sobre la trayectoria de desarrollo de un trastorno
neurolédgico frecuente, que a su vez puede llegar a suponer un conocimiento clave sobre su etiologia y su
neuropatologia (Happé y Charlton, 2011). Diversos estudios de meta-analisis, segin Fomobonne (2012), sefialan
la existencia de un serio vacio sobre este tema y concluyen que apenas existe conocimiento sobre los cambios
neuroldgicos a lo largo del tiempo ni sobre las necesidades médicas, psiquiatricas y sociales especificas, ni sobre
los servicios ni necesidades a largo plazo de los adultos con TEA (Martinez y Cuesta, 2002 y Magiati, Tay & Howlin,

2014).
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La escasez de estudios y publicaciones a este respecto rebela la necesidad de desarrollar conocimiento y
contrastar aspectos tan importantes como los indicadores de calidad de vida, las diferencias con respecto al
envejecimiento en otras discapacidades o con respecto a la media poblacional.

El entorno accesible, predecible, con claves visuales y con necesidades de ajuste a las posibles alteraciones
sensoriales presentes en el autismo son importantes a lo largo de todo el ciclo vital de la persona con TEA, pero se
hace especialmente relevante si encontramos que en la vejez independientemente de su deterioro cognitivo van
a encontrarse en espacios residenciales y en centros asistenciales especificos en los que se realice una transicion
y adaptacidn de los centros de dias para adultos hacia centros de promocion de la autonomia y el envejecimiento
activo

Investigaciones recientes muestran que en el proceso de envejecimiento de las personas con TEA se
produce un deterioro fisico y cognitivo precoz, entre otras razones, debido a los habitos de vida menos saludables
de este colectivo, al uso de medicacién y a otros factores comdrbidos tales como una mayor incidencia en
problemas de suefio, alimentaciéon y autorregulacion. (Ayanouglou, 2012; Mukaetova-Ladinska, Perry, Baron &
Povey. 2012 y Mouridsen, Brennum-Hansen, Rich & Isager, 2008).

Por otra parte, en un estudio realizado por Gillberg y cols (2010), con una muestra de 120 personas con
TEA se encontré una tasa 5,6 veces mayor de fallecimiento de lo esperado, con una diferencia igualmente
significativamente mayor entre las mujeres.

En la misma linea, un estudio realizado en Francia sobre las deficiencias sensoriales de la personas con
TEA en proceso de envejecimiento, concluye que presentan vulnerabilidad a un envejecimiento diferencial debido
a la comorbilidad, las dificultades para autoregular su salud y tener conciencia del peligro, asi como la necesidad
de que se les establezcan externamente habitos de vida saludable que regulen sus alteraciones propioceptivas y
vestibulares (Azema y Martinez, 2003).

El objetivo general del proyecto es generar conocimiento sobre el proceso de envejecimiento en las
personas con Trastorno del Espectro del Autismo y Discapacidad Intelectual, en todos los ambitos de la persona,
para proporcionar una senectud con la mayor calidad de vida posible.

Los objetivos especificos son:

1. Describir el perfil de la persona mayor con TEA
2. Estudiar la sintomatologia y las patologias propias del envejecimiento
3. Plantear medidas de prevencion y promocién de la salud compensatorias para el envejecimiento
Estudiar las patologias y trastornos mas frecuentes
Desarrollar un documento de promocion de la salud integral
Observar y documentar los efectos de la medicacion
Promover la necesidad de controlar periddicamente el estado de salud de las personas con TEA

Estudiar la afectacion en la parte emocional del envejecimiento

w ® N o 0 &

Estudiar adaptaciones en las actividades de la vida diaria que favorezcan la autonomia y retrasen

el deterioro cognitivo
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Sujetos y métodos

El proyecto se centra en los modelos de investigacion basica y representa un estudio pionero descriptivo del
proceso de envejecimiento de las personas con TEA. La metodologia seleccionada en esta primera fase del estudio
es el desarrollo de grupos focales para recoger la percepcion de profesionales y familiares sobre las dificultades y
necesidades que tienen las personas con autismo en la edad adulta, atendiendo a las variables comiunmente
medidas en los procesos generales de envejecimiento y demencia, esto es explorando aspectos sociales, fisicos y
de autonomia en las Actividades de la Vida Diaria (AVD's y ABVD's). Para la obtencién de datos se disefiaran unos
indicadores y dominios tomando como referencia herramientas de evaluacion en poblaciéon adulta y
envejecimiento (ICAP, CALS, VINELAND, indice de Lawton y Brody) adaptadas al colectivo que nos ocupa, mediante
consenso de expertos.

El primer grupo focal ha estado formado por 12 profesionales y el segundo por 5 familiares de personas
con TEA.

El criterio de seleccién para formar los grupos ha sido: a) conocer en profundidad al colectivo objeto de
la investigacion; y b) tener una vinculacidn de al menos 5 afios con personas con TEA. Se ha asegurado en todos
ellos la representacidn paritaria. Todos los grupos han contado con un coordinador experimentado en la técnica.
Ademas, se ha contado con un observador encargado de anotar informacion relevante en el transcurso de la
investigacion.

Para el andlisis de datos se ha utilizado el programa de analisis cualitativo Nud*ist VIVO 8.0 (QSR
International Pty Ltd., 2008), que nos ha permitido disponer y transformar los datos mediante el recuento de
unidades de texto adjudicadas a los diferentes nudos o categorias. Esta reduccion de datos y su separacién en
categorias nos ha posibilitado la identificacion y clasificacién de los elementos para su posterior andlisis de forma
relevante y significativa.

Por otra parte, se ha disefiado un cuestionario, que consta de 37 preguntas: las dos primeras hacen
referencia al ambito de trabajo o relacion y experiencia con el autismo, que tiene la persona que lo cumplimenta;
y las otras 35 restantes estan basadas en el modelo de calidad de vida. Para su realizacion, el grupo de
investigacion se ha centrado en las 4 dimensiones que, segln su criterio y la constatacion de la bibliografia
consultada (Happé & Charlton, 2011; Mukaetova-Ladinska, Perry, Baron, & Povey, 2012; Schalock, & Verdugo,
2007), estan mas relacionadas con el proceso de envejecimiento de las personas con autismo. El cuestionario ha
sido cumplimentado por 20 profesionales, entre ellos los que han participado en el primer grupo focal.

Por ultimo, con el fin de enriquecer la informacion de los sujetos objeto de investigacion: personas
adultas con TEA mayores de 30 afios, administramos dos escalas utilizadas de forma habitual en poblacion
normotipica que en se encuentran en procesos de envejecimiento: Escala de valoracion funcional de actividades
bdsicas, instrumentales y avanzadas de la vida diaria para enfermos de Alzheimer (Bastida, 2000), y el indice de
Barthel: Instrumento valido para la valoracién funcional de pacientes con enfermedad cerebrovascular. (Baztan,

Pérez del Molino, Alarcén, San Cristébal, Izquierdo y Manzarbeitia, 1993).
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RESULTADOS

Documento descriptivo del proceso de envejecimiento y una guia de buena practica sobre servicios y apoyos parar
personas en situacién de envejecimiento orientada a la mejora de la calidad de vida y que describe las potenciales
condiciones de vida necesarias y deseadas por una persona en relacidn a distintas dimensiones: bienestar
emocional, bienestar fisico, bienestar material, desarrollo personal, autodeterminacion, relaciones personales,

autodeterminacion y derechos.

CONCLUSIONES
Los aspectos en que los distintos grupos focales han mostrado un mayor consenso, han sido:

e Importancia de contar con profesionales de la salud (psiquiatria, neurologia, enfermeria,
vinculados a las organizaciones, y que conozcan la salud de las personas adultas con autismo en
su contexto natural.

e Necesidad de fomentar habitos de vida saludable (ejercicio fisico, higiene postural,
alimentacidn, adaptados a la edad y caracteristicas individuales.

o Dificultad en valorar los efectos secundarios a largo plazo de los tratamientos farmacoloégicos
prolongados.

e Necesidad de incidir en el conocimiento de cada persona, de manera individualizada, y teniendo
en cuenta la especificidad del trastorno.

e Necesidad de adaptar progresivamente actividades (funcionales), ritmos y entornos a las
demandas propias de la edad.

e Mejoria en el conocimiento y sensibilizacion social hacia el trastorno; sin embargo, sigue
existiendo una imagen infantilizada del mismo. La existencia de conductas problematicas
condiciona la aceptacion social en mayor medida que la edad.

En relacion a las encuestas cumplimentadas por familias y profesionales:

e La totalidad de encuestados consideran que la atencién a adultos mayores de 35 afios con TEA

debe cumplir las siguientes caracteristicas:

- Disponer con Centros especificos y especializados.

- Contar con médicos de referencia de diferentes especialidades.

- Incluir en los equipos de profesionales a fisioterapeutas

- Desarrollar nuevas actividades en la edad adulta, flexibilizando rutinas en los servicios

- Disefiar programas que promuevan el mantenimiento y autonomia en las AVD , que
prevengan el deterioro cognitivo,

- Contar con programas de proteccion social para los adultos con TEA que hayan perdido la
proteccidn familiar.

e Al menos 3/4 partes de los encuestados consideran muy importante:

- Contar con protocolos de coordinacidn con urgencias.
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- Disponer en los Centros de Dia de profesionales especialistas en enfermeria, médicos y en
salud mental, con una formacién especifica complementaria en manejo conductual y
discapacidad intelectual.

- Desarrollar diariamente actividades de deporte adaptadas

- Apertura de los servicios de vivienda a las familias,

- Tener programas de acompafnamiento en procesos de duelo.

- Desarrollar programas de sensibilizacién

- Fomentar los apoyos naturales en la comunidad.

Los estudios ponen en evidencia la existencia de un serio vacio sobre este tema y concluyen que apenas
existe conocimiento sobre los cambios neuroldégicos a lo largo del tiempo ni sobre las necesidades médicas,
psiquidtricas y sociales especificas, ni sobre los servicios ni necesidades a largo plazo de los adultos con TEA.

Los estudios sobre el envejecimiento en el autismo serdn importantes no sélo para planificar los servicios
adecuados, sino también para arrojar luz sobre la trayectoria de desarrollo completo de este estado del desarrollo
neuroldgico, y tal vez proporcionar pistas sobre la neuropatologia y etiologia.

La vida es un continuo, un proceso en el que las etapas van sucediéndose progresivamente, sin ruptura,
por ello la respuesta que garantiza un envejecimiento activo, y una mayor calidad de vida, apuesta por un modelo
ecoldgico en el que los servicios actuales se vayan transformando y adaptandose a las necesidades personales, y
permitan que la persona siga viviendo en el contexto social y comunitario actual.

La presente investigacion sugiere la necesidad de contar con profesionales sanitarios de referencia que
conozcan y traten a las personas adultas con TEA en sus entornos naturales.

Los grupos de interés, familias y profesionales de personas con TEA, consideran necesario adaptar los
servicios de apoyo para prevenir procesos de envejecimiento y las caracteristicas que estos pueden tener
asociadas en las personas con TEA.

El modelo de envejecimiento activo, que promueve la inclusiéon, una actividad adaptada, y programas
de desarrollo personal adaptados al ritmo y capacidades de cada persona, supone la alternativa mas favorable
para las personas con TEA.

Se destaca la importancia de adaptar entornos y desarrollar planes individualizados, que contemplen los
diferentes desarrollos evolutivos de cada persona con TEA, y que incluyan actividades funcionales, dirigidas al
desarrollo de habitos de vida saludables y a la prevencidn del deterioro cognitivo

Se recomienda iniciar lineas futuras de investigacién basadas en estudios longitudinales y replicar el

presente estudio en otras entidades y comunidades.
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