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RESUMEN

La presente investigacion estd dirigida a analizar las caracteristicas y situacion actual de las
personas con discapacidad intelectual en proceso de envejecimiento, con edades superiores a los 40
afos, residentes en la Comunidad Autbnoma de Cantabria y a determinar sus necesidades, en cuanto a
calidad de vida, asi como las de su entorno inmediato; familias y profesionales. Con ello, ademas,
pretendemos aportar, a través de los resultados de la investigacion, criterios para la mejora de Calidad
de los servicios y de la atencion.

A la vista de los resultados de este estudio, se establecen las posibles actuaciones, a modo de
conclusion, que permitan una mejora en la calidad de atencion desde diversos contextos asi como una
deteccion multidimensional de déficit en la esfera clinico-médica, funcional, mental y social que
permita una intervencion adecuada, en tiempo y forma, para este grupo de poblacion, sus familias y
profesionales a cargo.

Junto a la Universidad de Cantabria el proyecto cuenta con la presencia de la empresa Idea
Gestion, ademas de la imprescindible e inestimable participacion de dos instituciones cantabras
especializadas en la atencion a las personas con discapacidad intelectual como son AMPROS y AMICA,
en las que se trabajo con un total de 201 personas entre usuarios mayores de 40 afios de edad con
discapacidad intelectual(N =117), sus familiares(N =35) y profesionales de dichas entidades(N=49).

Palabras Clave: envejecimiento, discapacidad intelectual, entornos comunitarios, destrezas
adaptativas, desinstitucionalizacion.

INTRODUCCION

El proceso de envejecimiento de las personas con Discapacidad Intelectual es un fendmeno
social relativamente nuevo. Actualmente, la mejora de la calidad de vida ha favorecido
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considerablemente el aumento de la longevidad creando un nuevo horizonte donde encontramos
nuevos retos e interrogantes en temas como la prevencion, desarrollo e intervencion en todo lo
relacionado con la persona, su salud y entorno, tanto a nivel fisico como psicoldgico y social. Conocer
las caracteristicas propias de los protagonistas, de aquellas personas que acceden o Se encuentran ya en
esta etapa vital, es un punto de partida fundamental para lograr la mejora de su Calidad de Vida,
presente y futura, y la de su entorno a traves de los criterios de intervencion oportunos.

Ademas de las limitaciones inherentes a la Discapacidad Intelectual, se hace visible una
especial fragilidad generada por los ambientes sociales donde se desarrolla la persona desde su
nacimiento. Asi, las investigaciones han destacado que la escuela, la familia y la sociedad en general,
ofrecen a estas personas pocas oportunidades a la hora de tomar decisiones por si mismas (Jenkinson,
1999; Robertson, Emerson, Hatton, Gregory, Kessissoglow, Hallan y otros, 2001; Wehmeyer y Metzler,
1995). Por lo general, son mas facilmente influenciables, tienen una baja autoestima derivada de un
bajo autoconcepto, una percepcion poco realista de sus capacidades y necesidades, toman menos
decisiones y son mas dependientes; por todo lo cual la mayoria de ellas acceden a la vejez sin el bagaje
suficiente que les permita hacer frente a los retos y demandas propios de su rol permaneciendo fuera
de su alcance la vida independiente, o la participacion e inclusion en la comunidad, asi como el
reconocimiento de sus derechos como personas.

En las Personas Mayores con Discapacidad Intelectual, la interaccion entre estos aspectos
bioldgicos, psicoldgicos y sociales es el factor mas importante para el funcionamiento 6ptimo o no a
todos los niveles; para la adaptacion o la inadaptacion.

¢Qué se puede hacer ante esta situacion? Nosotros creemos que conocer las caracteristicas
propias de esta “tercera edad” es el punto de partida fundamental para lograr la mejora de su Calidad
de Vida y para poder asegurar una calidad en los servicios, los cuales deberan conllevar asi mismo una
evaluacion continua que forme parte integral de la planificacion de los mismos con el fin de permitir
tomar decisiones de mejora durante su puesta en marcha y reformular los planes y estrategias de
actuacion (Fetterman, 1996).

METODO
Participantes

Concretamente se ha analizado la realidad de 117 personas con discapacidad intelectual que
acuden a los servicios creados por AMPROS y AMICA, servicios de centro de dia, centro especial de
empleo y centro ocupacional, 35 familiares y 49 profesionales de ambas entidades.

Instrumentos de Evaluacion

Escala de Calidad de Vida R.L. Schalock y K.D. Keith (1993). Adaptada al espafiol por Verdugo,
Caballo, Jordan de Urries y Crespo (1999)

La escala ha sido disefiada y utilizada par medir o evaluar la calidad de vida percibida por
personas con Yy sin discapacidad que desarrollan actividad laboral, y constituye el instrumento mas
investigado entre los disponibles actualmente para evaluar la calidad de vida de las personas con
discapacidad intelectual.

Entrevista familiar Aquado Diaz y Maria de los Angeles Alcedo Rodriguez, (2003)
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Es la parte final de la entrevista personal creada para las personas con discapacidad por los
autores. Consta de seis preguntas, para las opiniones de los familiares acerca de las necesidades y
demandas que perciben, en las que se recoge informacion sobre los siguientes aspectos: Datos de la
persona que cumplimenta la entrevista; Datos sobre preocupaciones y necesidades, soluciones,
medidas y apoyos institucionales y pensamientos sobre el futuro de la persona discapacitada.

Escala de Indicadores Transculturales de Calidad de Vida Verdugo, M.A., Schalock, R.,
Wehmeyer, M., Caballo, C., y Jenaro, C. (2001)

El presente instrumento se basa en los indicadores de calidad de vida -Schalock y Verdugo
(2002/2003)- expuestos en la siguiente tabla 1. Consta de 24 items o indicadores y para cada uno de
ellos se solicita emitir juicios sobre el grado de importancia y de utilizacion en el servicio profesional
que se ofrece a las personas con discapacidad intelectual, en nuestro caso. El formato de respuesta es
de tipo Likert de cuatro puntos, tanto para valorar la importancia como para juzgar su uso.

Procedimiento

A la hora de establecer la metodologia para la elaboracion del proyecto Envejecimiento
Discapacidad intelectual y Calidad de Vida se ha buscado optimizar la informacion disponible en
estudios previos asi como facilitar las herramientas con las que obtener informacion veraz tanto sobre
el colectivo de personas discapacitadas mayores de cuarenta afios como de quienes conforman su
entorno mas proximo —familiares y profesionales-.Para ello, se ha apostado por la combinacion de
técnicas cualitativas y cuantitativas de recogida de informacion y analisis.

La herramienta cuantitativa utilizada ha sido la entrevista personal. El grupo de informantes ha
estado compuesto tanto por personas con discapacidad intelectual como por familiares y profesionales
de los centros a los que acuden. Para la localizacion de los informantes ha sido imprescindible la
colaboracion de entidades como AMPROS y AMICA, en cuyos centros y entre cuyos usuarios, familias y
profesionales se han efectuado las entrevistas.

En el primer grupo de analisis ha estado formado por un total de 117 personas con
discapacidad intelectual, de ambos sexos y mayores de 40 afios. Han sido entrevistados utilizando la
Escala de Calidad de Vida, disefiada por R.L. Schalock y K.D. Keith (1993) y adaptada al espafiol por
Verdugo, Caballo, Jordan de Urries y Crespo (1999)

El segundo grupo de analisis han sido las familias de las personas con discapacidad intelectual
que han tomado parte en el estudio. 35 familias han participado en las entrevistas llevadas a cabo entre
los meses de marzo y abril. En este caso se ha utilizado la Entrevista Familiar, disefiada por Antonio-
Ledn Aguado Diaz y Maria de los Angeles Alcedo Rodriguez, dentro de su investigacion Calidad de Vida y
Necesidades Percibidas en el Proceso de Envejecimiento de las Personas con Discapacidad (2003), para
recoger las preocupaciones y las necesidades manifestadas por este colectivo. A esta entrevista se ha
unido un apartado de la Escala de Indicadores Transculturales de Calidad de Vida de Verdugo, MA.,
Schalock, R., Wehmeyer, M., Caballo, C., y Jenaro, C. (2001) en el cual se deben establecer, mediante
numeracion, las dimensiones de calidad de vida en orden de importancia para el entrevistado.

El dltimo grupo con el que se ha empleado la entrevista personal como herramienta de
recogida de informacion ha sido el formado por los profesionales encargados de asistir a las personas
con discapacidad intelectual y a sus familias. En este caso, el cuestionario empleado para consultar a los
49 participantes ha sido la Escala de Indicadores Transculturales de Calidad de Vida de Verdugo, M.A.,
Schalock, R., Wehmeyer, M., Caballo, C., y Jenaro, C. (2001). En este caso, los veinticuatro indicadores
empleados estan asociados a cada una de las ocho dimensiones de la calidad de vida —bienestar
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emocional, material y fisico, relaciones interpersonales, desarrollo personal, autodeterminacion,
inclusion social y derechos-. Para una completa interpretacion, la escala se evalla desde una
perspectiva de importancia y de grado de utilizacion de cada indicador.

Toda la informacion recogida a través de estos instrumentos se volcd en una base de datos para
su posterior tratamiento y analisis mediante el uso del paquete de estadistico de analisis de datos de
aplicacion en la investigacion de las ciencias sociales SPSS 14.5.

Como herramienta cualitativa, los grupos de discusion efectuados han tenido como
protagonistas a los profesionales y a los familiares de las personas con discapacidad intelectual. Del
primer colectivo, han participado 49 personas Y, del segundo, 35 han sido las familias que aceptaron
participar. En ambos casos, los sujetos participantes han podido incorporar los intereses, demandas y
expectativas propias sobre la situacion en la que viven, con lo que se ha podido completar y enriquecer
la informacion obtenida en el analisis cuantitativo.

RESULTADOS
Analisis de la entrevista familiar

El bienestar emocional es el area mas destacada por los familiares; la consecucion de un estado
de alegria y satisfaccion constante es la méaxima deseada para las personas con discapacidad intelectual.
Esta dimension condiciona la importancia del resto de las areas, de tal forma que son valoradas en
funcion de su aportacion al bienestar emocional.

Frente a ello, una de las areas menos destacadas es la de los derechos. Las familias consideran
que es algo adquirido por ser personas y reconocido en el ambito legislativo, y por ello no es algo por lo
que haya que luchar, sino que viene dado. En todo caso, la préctica totalidad de los participantes
manifiesta que el orden de importancia de las areas depende del estado fisico de la persona
discapacitada y de la situacion del nucleo familiar —situacion econdmica, situacion de los cuidadores,
dinamica familiar, etc.-

Analisis de la escala de profesionales

El bienestar emocional es un indicador cuya valoracion se ve determinada por aspectos
intrinsecos del usuario, pero también por aquellos estrechamente relacionados con su entorno mas
proximo —familia, comparieros, cuidadores, etc.-. Como ya se ha comentado, la importancia de esta
dimension procede de su aportacion o vinculacion al resto de dimensiones de la calidad de vida.

Del total de profesionales entrevistados, mas del 90% considera que la satisfaccion y la felicidad
de los usuarios de los centros es muy alta, igual que el autoconcepto -33%- y el desarrollo vital en
ambientes seguros y estables, que son sefialados por casi tres cuartas partes de los consultados.

Esta opinidn se mantiene si se consulta sobre la utilizacion de los servicios relacionados con
este dmbito que se prestan a los usuarios. En este caso, las valoraciones muy utilizado y bastante
utilizado son las principalmente sefialadas por los participantes, reflejo evidente de la buena salud que
para los profesionales consultados goza la atencion emacional en los centros.

Las relaciones interpersonales que las personas con discapacidad intelectual pueden establecer
con su entorno mas inmediato adquiere gran relevancia para los profesionales consultados. Para ellos,
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la participacion comunitaria de las personas discapacitadas es muy importante, en la medida en que
contribuyen de manera fundamental a su buen desarrollo emocional.

Respecto a los servicios prestados y relacionados con esta segunda area de calidad de vida, el
abanico que muestra las respuestas ofrecidas por los interlocutores vuelve a reflejar que las
interacciones, las relaciones y los apoyos ofrecidos son utilizados en porcentajes que superan en
cualquiera de los casos el 75% del total.

La educacion, la competencia y el éxito en actividades productivas representan indicadores de
calidad de vida que, en general, son calificados por todos los entrevistados como bastante importantes
para las personas discapacitadas.

Una vez mas, la autonomia de las personas con discapacidad, sus expectativas y las preferencias
gue manifiestan son vistas, desde la perspectiva de los profesionales, como signos importantes del
desarrollo personal de los usuarios discapacitados adultos.

La inclusion social abarca, especialmente en aspectos como la integracion y la participacion en
la comunidad, una serie de importantes logros que desde los profesionales se intenta inculcar a las
personas discapacitadas adultas. Para el 70% de los entrevistados, la implicacion de los usuarios es muy
importante, de la misma forma que lo son, para el 66% de los participantes, los apoyos sociales.

El respeto, la dignidad y la igualdad son calificadas, por el 88% de los consultados, como
aspectos muy importantes en el colectivo de las personas con discapacidad intelectual. Este porcentaje
es uno de los mas altos obtenidos en el conjunto de los resultados expuestos hasta el momento, al igual
que sucede con el que refleja el apoyo masivo a la defensa de los derechos legales entre los
discapacitados.

Respecto a los derechos legales, promovidos y regulados a través de instrumentos como la Ley
de Dependencia, algunos profesionales han considerado que su priorizacion y equiparacion a los
deberes contribuird directamente al bienestar emocional de las personas con discapacidad, e
indirectamente a aquellas dimensiones mas estrechamente relacionadas con esta.

Escala de Calidad de Vida

Como vemos en la tabla 1, el nivel medio de calidad de vida percibido, en tanto por ciento, es
de 70,21% para el conjunto de la muestra, siendo la escala de satisfaccion la méas representativa con un
81,91% de percepcion.

Las escalas de autodeterminacion / independencia y competencia /productividad son las que
presentan una mayor variabilidad, junto a un menor nivel en % de calidad de vida percibido.

En el caso de la escala de competencia /productividad esta variabilidad vendria explicada, en
parte, por el hecho sefialado de que las personas sin ocupacion (centro de dia) no puntian mas alla de
1 punto en las cuestiones 3 a 10 de la escala por lo que su puntuacion maxima es de 13 puntos siendo,
como vemos en la tabla 2, 11 la puntuacién minima conseguida.

Por tanto, la escala de autodeterminacion / independencia es la que mayor nivel de
intervencion requiere para aumentar el nivel de calidad de vida de las personas mayores con
discapacidad intelectual, siendo areas como la toma de decisiones, la libre eleccion y las metas
personales, entre otras, las principales a trabajar en la intervencion para una mejora de su nivel de
calidad de vida. Nos llama la atencion que esta area es poco valorada tanto por las familias como por
los profesionales, por lo que la tarea requerira también de un cambio de actitudes por parte de todos.
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Estadisticos descriptivos
% NIVEL DE % ESCALA DE
CALIDAD DE | PERTENENCIASOCIAL / | % ESCALADE | ° ESCALADE AUTO- 7% ESCALA DE
4 , DETERMINACION / COMPETENCIA /
VIDA INTEGRACION EN LA | SATISFACCION INDEPENDENCIA PRODUCTIVIDAD
PERCIBIDO COMUNIDAD
N 117 117 117 117 117
Media 70,21 68,89 81,91 62,38 67,66
Mediana 72,50 70,00 86,67 63,33 73,33
Moda 77 70 90 40 40
Desv. tip. | 12,454 14,251 13,724 17,156 20914
Minimo 37 33 40 33 37
Méximo 9% 97 100 100 100
Tabla 1. Estadisticos descriptivos de % logro calidad de vida percibida
Estadisticos descriptivos
ESCALA AUTO-
ESCALA DETERMINACION ESCALA PERTENENCIA NIVEL DE
COMPETENCIA / / INDEPEN- ESCALA | SOCIAL/INTEGRACION EN | CALIDAD DE
PRODUCTI-VIDAD DENCIA SATISFACCION LA COMUNIDAD VIDA
N 117 117 117 117 117
Media 20,30 18,72 24,57 20,67 84,28
Mediana 22,00 19,00 26,00 21,00 87,00
Moda 12 12 27 2 92
Desv. tip. 6,274 5,144 4,117 4,273 14,935
Minimo 11 10 12 10 45
Méximo 30 30 30 29 115
Tabla 2. Estadisticos descriptivos de logro calidad de vida percibida
DISCUSION/CONCLUSIONES

Como en todo tipo de accion enmarcada en el &mbito de la discapacidad, todas las acciones
deben darse dentro del marco de la Calidad de Vida, atendiendo al conjunto de las necesidades de las
personas, interviniendo en aspectos como el bienestar emocional, relaciones personales, de bienestar
material, desarrollo personal, bienestar fisico, autodeterminacion, inclusion social y el ejercicio de sus
derechos. Es necesario dar respuestas individualizadas a través de una intervencion multidisciplinar, el
trabajo con las familias y un mayor control de la salud fisica, psiquica y cognitiva. Asi mismo se hace
patente la necesaria actuacion comunitaria para disminuir el grado de dependencia Yy la existencia de
apoyos para realizar las actividades de la vida diaria en este grupo de edad.

Como principal objetivo de cualquier medida que se tome en un futuro: garantizar la calidad de
vida y mantener la autonomia de las personas con discapacidad intelectual en proceso de
envejecimiento en la medida de lo posible.

e Subvencionar mas plazas en los centros para personas con discapacidad intelectual.

e Hacer una valoracion de las residencias actuales para concienciar a todo el mundo sobre la

problemética existente en los centros de Cantabria. (Falta de plazas y de residencias

especializadas para personas con discapacidad intelectual).

e Concienciar y sensibilizar a la sociedad hacia el respeto de las personas con discapacidad

intelectual mediante camparias divulgativas de cualquier tipo y actividades de convivencia.
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e Especializacion de los profesionales tanto de atencion directa como no, contando con mas
personas especializadas, en los centros, hospitales y organizaciones, en el area de
envejecimiento de esta poblacion y su entorno.

e Mas subvenciones a los centros para cubrir la adquisicion de recursos asi como una mayor
implicacion de la Administracion en el ambito de la discapacidad intelectual y las entidades a
cargo.

e Aumento y fomento del voluntariado a los centros y viviendas familiares. Posibilidad de
crear asignaturas optativas en los colegios, institutos y universidades basadas en el voluntariado
y programas sociales que contemplen a este colectivo y a sus familias.

e Ampliar la franja horaria del transporte para llevar a las personas con discapacidad
intelectual a los centros de dia o de ocio, en especial aquellos que viven fuera de la ciudad o
alejados de los nucleos mas poblados.

e Y un largo etc. Recogido en los resultados de la investigacion.
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