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Resumen

El estudio sobre la calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual durante la
vejez se ha incrementado durante los Ultimos afios. Las personas con discapacidad sufren un
proceso de envejecimiento que acarrea mas dificultades que el envejecimiento normal,
ademas de plantear nuevos retos a la sociedad. El objetivo que se plantea en esta
investigacion es analizar la calidad de vida de estas personas durante la etapa de la vejez y
ver sus diferencias en funcion de la edad, el sexo, haber trabajado y/o tener hermanos. La
muestra del estudio consta de 25 personas, con una edad igual o superior a 40 afios, con
discapacidad intelectual pertenecientes a distintas entidades sin &nimo de lucro de la ciudad
de Zaragoza. El instrumento que se utilizo fue la escala INICO-FEAPS de Verdugo et al.,
(2013) que permite obtener un perfil individualizado de la calidad de vida de las personas con
discapacidad intelectual o del desarrollo. Dicha escala es tipo Likert, consta de dos
subescalas: un autoinforme y un informe completado por otras personas y esta compuesta de
72 items para cada subescala. Como resultado, se observo que la edad, el sexo y el tener
hermanos no parecian influir de manera significativa sobre la calidad de vida, mientras que el

haber trabajado si tenia un efecto sobre ésta.
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Abstract

The study about the life quality of people with intellectual disability during their old age has
increased during last years. People with disability suffer from an ageing process that causes
more difficulties than normal ageing, in addition, it sets out new challenges to our society.
The aim of this study is to analyse these people’s life quality during their old age and to see
their differences according to their age, gender or/and if they have siblings. The sample of the
study was composed by 25 people, who were 40 or older, with intellectual disability and who
belong to different non-profit organizations from Zaragoza. The resource used was the
INICO-FEAPS scale from Verdugo et al., (2013) which allows for obtaining a personalized
profile of the quality of people with intellectual or development disability. That scale is
Likert kind, consists of two subscales: a self-report and a report completed by other people
and it is composed of 72 items for each subscale. As a result, it was noticed that the age,
gender or having siblings did not seem to influence their life quality in a significant way.

Nevertheless, having worked had an effect on it.
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1. Introduccién

El envejecimiento de la poblacion es una de las tendencias demogréficas de gran interés
de nuestra sociedad. A lo largo de los afios, el porcentaje de personas con una edad igual o
superior a 65 afios ha ido incrementandose considerablemente, de tal manera que mientras en
el afio 2000 representaban el 16,7%, en el 2050 se espera que representen un 19,8% de la
poblacion (Triadd y Villar, 2006). Este crecimiento del porcentaje de personas mayores en la
poblacion espafiola se debe, en parte, al aumento de la esperanza de vida junto con el
descenso de la natalidad (Triadd y Villar, 2006). El envejecimiento trata de un proceso
bioldgico, en general, que esta programado genéticamente y caracterizado por una serie de
cambios que emergen y que afectan de manera significativa la vida de una persona. Este,
ademas de suponer un triunfo para la vida del ser humano, también conlleva un desafio, de
manera que no vale solamente con conseguir mas afios de vida, sino que, ademas, esta vida
maés longeva debe ser de calidad. Tener un envejecimiento de calidad conlleva poder
desarrollar una vida autébnoma, en condiciones bioldgicas y psicoldgicas adecuadas (Sancho,
2013).

Asi como el envejecimiento de la poblacién en general ha dotado de gran interés y de
numerosas investigaciones, el envejecimiento de las personas con discapacidad intelectual
también conlleva un interés ascendente en los ultimos afios. Al mismo tiempo, el proceso de
envejecimiento de este sector de la poblacion ha supuesto otro gran desafio para la sociedad
debido a las nuevas necesidades que este colectivo requiere al sufrir un proceso de
envejecimiento mas prematuro que el de la poblacion en general (Navas, Uhlmann y
Berastegui, 2014). Aguado y Alcedo (2004) determinan el envejecimiento de las personas
con discapacidad como un fendémeno social relativamente nuevo, el cual el Comité de
Rehabilitacion e Integracion de las Personas con Discapacidad del Consejo de Europa define
como una emergencia silenciosa. Por otra parte, de la misma manera, el porcentaje de
personas con discapacidad intelectual que llegan al proceso de envejecimiento es mayor,
puesto que su esperanza de vida también se ha visto mejorada (Berjano y Garcia, 2009). Este
incremento en la esperanza de vida junto con los avances en medicina, mejor cuidado de
salud y la existencia de entornos mas favorables, ha favorecido de manera significativa a este
fendmeno relativamente creciente (Navas et al., 2014). Las personas con discapacidad

intelectual estan viviendo mas tiempo, disfrutando de una mejor salud y una mayor



independencia, en definitiva, se encuentran mas integradas en la comunidad (Fesko, Hall,
Quinlan y Jockell, 2012).

Cuando se habla de envejecimiento y del modo en que puede afectar a este colectivo, se
debe tener en consideracion que se esta hablando de un grupo de la poblacion muy variado y
que los déficits que presentan pueden diferenciarse en funcion del origen, perfil de desarrollo,
naturaleza o alcance de éstos (Esteba-Castillo, Vidal, Dilmé y Alsina, 2006). Por ejemplo, las
personas con Sindrome de Down poseen mas riesgo de padecer enfermedades como
Alzheimer, que otras personas con otro tipo de discapacidad intelectual y, muestra de ello,
son las altas tasas de Alzheimer en edades tempranas en personas con Sindrome Down
(Fesko et al., 2012). El envejecimiento de este colectivo es mas prematuro y llega a edades
mas tempranas que la mayoria de la poblacion (Berzosa, 2013). El término personas en
proceso de envejecimiento o personas mayores con discapacidad intelectual, hace referencia
a aquellas con una edad igual o superior a 45 afios y que entran en procesos de
envejecimiento que, en el resto de la poblacién, no se dan hasta aproximadamente los 65 o 70
afios (Navas et al., 2014). Sin embargo, a la hora de determinar la edad de corte para
identificar a las personas en proceso de envejecimiento con discapacidad intelectual existe
variabilidad, ya que otros autores como Mimi, Kwan y Lau (2018) establecen esta edad en los
40 afios, al ser mas frecuente el desarrollo prematuro de la demencia a partir de ésta en este
colectivo y, otros como Burt et al. (2005), identifican estas disminuciones en el
funcionamiento cognitivo incluso antes, a partir de los 30 afios.

Independientemente de la edad de corte, este colectivo experimenta un envejecimiento
bioldgico acelerado en comparacion con el resto de la poblacién. Este sector de la poblacion
tiene mayor riesgo de padecer problemas de salud cronicos precoces debido a la convergencia
de factores fisicos relacionados con sus sindromes y discapacidades, de tal manera que sufren
de manera méas temprana problemas de salud como incontinencia, disfagia, perdidas
sensoriales o de la conducta adaptativa, deterioro cognitivo y un incremento en las afecciones
cronicas (Heller, 2009).

En consecuencia, con todo lo mencionado anteriormente, la trayectoria de vida de estas
personas muestra una aparatosa particularidad desde un punto de vista social y es que,
ademas de llegar a edades mas tardias a la mayoria de edad tanto intelectual, social como
cultural llegan antes al proceso de envejecimiento y envejecen de manera mas rapida
(Berzosa, 2013). Por ello, es especialmente importante promover entornos tanto fisicos como

sociales favorables dentro del hogar, la sociedad y la comunidad que se adecuen a las
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necesidades durante el proceso de envejecimiento de estas personas y les permitan envejecer
de manera beneficiosa, con una mayor calidad de vida y fomentando un aumento en el

crecimiento, desarrollo y bienestar de este sector de la poblacion (Heller, 2009).

La calidad de vida seria entendida como un concepto del ser humano relacionado con el
grado de bienestar que tiene cada persona en funcion de aspectos basicos e importantes de su
vida, asi como su condicion fisica, sus emociones, ambito familiar o sus relaciones
interpersonales (Schwartzmann, 2003). Este concepto fue acogido en los afios 80, pero no es
hasta los 90 y la pasada década que ha habido un acuerdo sobre la multidimensionalidad de
este constructo (Schalock, Gardner y Bradley, 2008).

Actualmente, hay un interés gradual en cuanto a los aspectos o factores que tienen que
ver con la calidad de vida y, del mismo modo, con la calidad de vida de las personas con
discapacidad y sus familias. Todo ello, sin olvidarnos de que la calidad de vida de estas
personas conlleva un mayor riesgo de verse amenazada debido a la asociacion de
discapacidad con circunstancias que limitan la participacion social (Ging, 2004). La calidad
de vida es uno de los conceptos que mas interés ha motivado durante los ultimos afios en
investigadores, profesionales y las propias personas con discapacidad. Ademas, esta idea de
calidad de vida no debe de ser tomada de manera diferente en el caso de las personas con
discapacidad intelectual que en el resto de la poblacion (Ging, 2004).

Particularmente en el &mbito de la discapacidad, el modelo de calidad de vida que
mayor aceptacion y aplicacion ha tenido ha sido el modelo de Schalock y Verdugo (2003).
Estos autores determinan que la calidad de vida trata de un concepto multidimensional que
recoge tanto la experiencia subjetiva como la objetiva y que hace referencia a ocho
dimensiones que simbolizan el nucleo de las necesidades elementales de la vida de cada
persona: bienestar emocional, relaciones interpersonales, bienestar material, desarrollo
personal, bienestar fisico, autodeterminacién, inclusion social y derechos. Las dimensiones
hacen referencia a un conjunto de factores que componen el bienestar personal y que deben
valorarse como la categoria sobre la cual se extiende el constructo de calidad de vida
(Verdugo, Schalock, Keith y Stancliffe, 2005). Cada dimension se compone de una serie de
indicadores que permiten operativizar las dimensiones de tal manera que puedan entenderse
de una manera mas facil; por ejemplo, la dimensién de autodeterminacion se define y se mide
en base a los indicadores de planteamiento personal de metas, a la eleccion personal entre
opciones y al ejercicio de la autonomia y autocontrol (Schalock et al., 2008). La evaluacion
de estas dimensiones puede realizarse de dos modos, de modo objetivo mediante

7



informadores externos que conozcan lo suficientemente bien al individuo o de modo
subjetivo mediante la utilizacion de autoinformes que realiza la propia persona con
discapacidad (Gil-Llori et al., 2016). El hecho de que existan dos maneras puede provocar

que encontremos resultados diferentes entre una evaluacion y otra.

Durante los altimos afios, el nimero de investigaciones sobre la calidad de vida de las
personas con discapacidad intelectual se ha incrementado. En el estudio de Cérdoba, Henao y
Verdugo (2016) se evalud la calidad de vida de estas personas y se obtuvieron resultados que
indicaban las puntuaciones mas altas, tanto en el informe de personas externas como en el
autoinforme, en las dimensiones de bienestar fisico e inclusion social. La puntuacion mas
baja se encontro en la dimensidn de autodeterminacion y la dimensién de relaciones
interpersonales también obtuvo puntuaciones relativamente inferiores. En esta investigacion,
ademas, se concluyo gue existia una mayor concordancia entre los resultados de una
subescala y otra cuando las dimensiones eran mas objetivas (Bienestar fisico) y menos
acuerdo cuando eran mas subjetivas (Bienestar emocional). Por otra parte, Corbella, Trenado,
Orgaz y Escalonilla (2016) ademas de encontrar resultados similares en cuanto a la
concordancia de las subescalas, observaron que los informadores externos valoraban de
manera mas positiva la calidad de vida que las propias personas con discapacidad intelectual.
Sin embargo, Gomez-Vela, Verdugo y Canal (2002) evaluaron la calidad de vida en adultos
usuarios de servicios residenciales y encontraron que eran los usuarios, las personas con
discapacidad intelectual, quienes asignaban mejores puntuaciones que sus familiares o

profesionales respecto a su calidad de vida.

Por otra parte, diversidad de investigaciones han determinado diferentes factores que
son fundamentales para un mayor bienestar o calidad de vida de estas personas durante su
etapa de vejez.

En primer lugar, Koine-Aequalitas (Fundacién para la calidad y el desarrollo social) y
FEAPS (2005, citado en Berzosa, 2013) determinan que el empleo es un aspecto elemental,
ya que el hecho de estar trabajando promueve un sentimiento de utilidad y de integracion en
la comunidad. Asimismo, puede ser significativo para establecer relaciones interpersonales y
desarrollar nuevas amistades. En un estudio de Kober y Eggleton (2005) se evaluo el efecto
que tenian los diferentes tipos de empleo en la calidad de vida de este sector de la poblacidn.
Los resultados mostraron que aquellos que trabajaban en empleos abiertos, es decir, que

trabajaban con otras personas que no tenian ninguna discapacidad, obtuvieron puntuaciones
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mas altas de calidad de vida. Las personas que trabajan en empleos abiertos se muestran mas
integradas en la sociedad y sienten que pertenecen a ella, resultados que no se observan en
aquellos que trabajan en empleos protegidos, organizaciones que emplean a personas con
discapacidad por separado de los demés. Ademas, el empleo abierto parece tener relacion con
un incremento en el sentimiento de independencia. Sin embargo, otros autores (Verdugo et
al., 2006) no obtuvieron diferencias significativas en la calidad de vida en relacion con el
empleo con apoyo o protegido. Lo que si observaron fue un aspecto que parecia
incrementarla, la tipicidad del empleo, es decir, cuanto mas tipico o representativo fuera el
trabajo de estas personas mayor seria su calidad de vida.

En segundo lugar, otro aspecto trascendental para la calidad de vida seria el hecho de
mantenerse activos. En el estudio de Brown, Taylor y Matthews (2001) se evalud la calidad
de vida de personas mayores con Sindrome Down y se determin6 que el hecho de mantenerse
activos, tanto fisica como psicoldgicamente, era fundamental en esta etapa de sus vidas. La
participacion e implicacién en actividades de ocio se relaciona con un incremento del
bienestar emocional, relaciones sociales y desarrollo personal de las personas con
discapacidad intelectual, debido a que el ocio supone una oportunidad de adquirir habilidades
y una herramienta que favorece la interaccion social y la autoestima (Badia y Longo, 2009).
Sin embargo, estas autoras encuentran a su vez una limitacion, y es que la mayoria de las
veces son los cuidadores, profesionales o familiares quienes eligen las actividades a realizar
por parte de las personas con discapacidad intelectual, lo que refleja poco los intereses

personales de este colectivo.

Por otro lado, Buys et al. (2008) evaluaron las percepciones de las personas mayores
con discapacidad intelectual y observaron que, una mayor autonomia y libertad a la hora de
tomar decisiones, es un aspecto muy importante para este colectivo y, por este motivo, la
dimension de autodeterminacion es central en la calidad de vida. Como el resto de la
poblacion, desean elegir las actividades que realizar, tomar decisiones productivas sobre su
vida y que éstas contribuyan a la sociedad. EI mantenimiento de actividades que para ellos
son significativas y continuar activos, como han podido observar estos autores, tiene un gran
impacto sobre su vida y autopercepcion de manera positiva, ya que contribuyen a su salud
mental, a una mayor autoestima y autodeterminacién. Asimismo, se encontré que los temas
de empoderamiento e independencia eran centrales en sus vidas y que pertenecer a una
organizacion o grupo social mejoraba su interaccion social y tenia un impacto positivo en su

calidad de vida. Berjano y Garcia (2009) observaron resultados similares. La dimension de
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autodeterminacion era esencial en la calidad de vida de estas personas considerando como
autodeterminacion la conducta autodeterminada que se refiere a acciones voluntarias que
preparan al individuo para actuar como agente causal primario de su propia vida y para
mantener o incrementar su calidad de vida. De igual modo, Judge, Walley, Anderson y
Young (2010) encontraron que las personas mayores con discapacidad intelectual se
encontraban realmente satisfechas cuando realizaban actividades que tenian un proposito y
consideraban que contribuian a la sociedad. Wehmeyer (2006) apunta que se debe favorecer
que las personas con discapacidad intelectual desarrollen y aprendan a realizar sus propias
elecciones y una manera de conseguirlo es mediante el aprendizaje autorregulado o la
participacion parcial. Estas estrategias conllevan ensefiar como modificar y regular la propia
conducta con autonomia, de manera que las personas se conviertan en participantes activos
de sus acciones. Lo que indica Wehmeyer (2006) es que, no se trata de ofrecer a las personas
con discapacidad intelectual cémo controlar sus vidas, sino prepararlas para llegar a ser
personas autodeterminadas capaces de expresar sus preferencias, implicarse en la resolucion
de problemas y llevar a cabo su propia toma de decisiones.

Aspectos como el tipo de vivienda, también parecen tener relacion con la calidad de
vida. Garcia, Vidal-Sellés y Martinez-Tur (2017) analizaron tres tipos de calidad de servicio:
funcional (prestacién del servicio central de manera eficaz), relacional (aspectos emocionales
y relacionales que tienen relacion con la interaccidn durante el servicio) y aspectos tangibles
(opinion sobre aspectos materiales que acompanan al servicio, las instalaciones, por ejemplo)
y su relacion con el bienestar y satisfaccion con el centro en el que estaban. Los resultados
mostraron diferencias en funcién del centro, de tal modo que cuando se hablaba de
residencias, las puntuaciones eran menores en la mayoria de los componentes de calidad.
Aquellas personas que residen en vivienda familiar obtienen mayores puntuaciones de
calidad de vida que aquellas que residen en residencias (ATADES, 2012).

En cuanto a variables como el sexo, ha generado controversia puesto que mientras que
hay estudios que comentan que las mujeres son mas propensas a un desarrollo mas prematuro
de la demencia debido al nivel de estrogenos, otros estudios observan que este nivel seria el
encargado de reducir el riesgo de demencia (Mimi et al., 2018). Por su parte, en la
investigacion de Corbella et al., (2016) no se encontraron efectos significativos de esta
variable en las puntuaciones de calidad de vida, de la misma manera que no se encontré una
relacion significativa respecto a la calidad de vida entre las personas con edades superiores o

inferiores a 45 afios. Lo que si obtuvo una relacion significativa fue el tipo de discapacidad,
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ya que aquellos que tenian un grado menor de discapacidad obtuvieron puntuaciones

superiores de calidad de vida.

En conclusion, y teniendo en cuenta todo lo comentado anteriormente, el proceso de
intervencion para lograr un envejecimiento de calidad en esta poblacidn se debe centrar en
favorecer su inclusién en la comunidad, su autodeterminacion y en la recepcion de un mayor
apoyo tanto familiar como interpersonal. El deterioro de facultades cognitivas es habitual en
la etapa de la vejez, sin embargo, se debe tomar especial atencidn a los cambios restantes que
se producen, y mas en las personas con discapacidad intelectual, cambios tanto conductuales,
fisiolégicos y emocionales (Berzosa, 2013). Para ello, en primer lugar, es fundamental la
evaluacion de la calidad de vida de estas personas durante esta etapa de su vida y poder
conocer asi cuales son los aspectos que necesitarian de una mayor intervencion y atencién en
el futuro. De esta manera, el objetivo principal de esta investigacion es analizar la calidad de
vida de las personas con discapacidad intelectual en proceso de envejecimiento. Como
objetivos secundarios, se plantea observar si existen discrepancias en las puntuaciones en
funcién de variables como empleo, sexo, edad y de si tienen 0 no hermanas/os, teniendo en
consideracion las siguientes hipétesis: 1) Los hombres con discapacidad intelectual obtendréan
puntuaciones mayores de calidad de vida que las mujeres. 2) Aquellas personas con
discapacidad intelectual que hayan trabajado alguna vez durante su vida o estén haciéndolo
actualmente, obtendran puntuaciones mayores de calidad de vida. 3) Cuanto menor sea la
persona con discapacidad intelectual mayor serd su calidad de vida. 4) Personas con
discapacidad intelectual con hermanos/as tendran mejor calidad de vida que aquellas que no.
En relacién con la ultima hipotesis, el apoyo familiar es un apoyo muy importante para estas
personas, sin embargo, al encontrarse en proceso de envejecimiento se produce una situacion
de doble envejecimiento ya que sus padres también se encuentran en la etapa de la vejez y
nos encontramos frente a personas mayores que cuidan de personas mayores (Millan-Calenti
et al., 2003). Por ello, se considera que el apoyo familiar puede recaer en mayor medida en
los hermanos, y este puede tener un mayor impacto en la calidad de vida, haciendo que

tengan una vejez mas satisfactoria.
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2. Método

2.1. Participantes y procedimiento

En un principio, la muestra estuvo compuesta por 28 personas. Sin embargo, por
motivos de abandono de participantes al no aceptar la realizacion de una de las subescalas o
por imposibilidad de cumplimentacién de ésta, la muestra estuvo compuesta finalmente por
25 personas, 15 mujeres y 10 hombres de la ciudad de Zaragoza. Todas las personas que
componen la muestra tenian discapacidad intelectual (el 20% tenia Sindrome Down) y una
edad igual o superior a 40 afios. La muestra fue obtenida a través de cuatro entidades sin
animo de lucro dedicadas a este sector de la poblacion. Del conjunto total, 5 de las personas
pertenecian a Fundacion Down Zaragoza y otras 5 a Fundacion DFA, 3 de ellas a Plena
Inclusién Aragon y 12 de ellas a Asociacion Utrillo (Figura 1). La edad media de la muestra

total fue igual a 49,6 afios.

Figura 1.

Distribucién muestral en funcion del centro.

O Fundacién Down
Zaragoza

E Plena Inclusién
Aragoén

O Asociacién
Utrillo

O Fundacién DFA

Los participantes usuarios de Fundacion DFA pertenecian al Centro Ocupacional de la
fundacion. Dicho centro esta destinado a la atencion de personas con discapacidad intelectual
limite-ligera. Presta diferentes servicios de atencion diurna con el objetivo de facilitar la
integracion social y laboral de los usuarios. Tres participantes completaron la subescala
informe de otras personas por medio de sus familiares, mientras que las dos restantes fueron
realizadas por profesionales. Por su parte, Plena Inclusién Aragén desarrolla programas y

servicios con el objetivo de cubrir unas necesidades basicas que son complicadas de

12



satisfacer por sus entidades miembro. Los usuarios eran participantes de estos programas y
acudian de manera ocasional al centro en vez de manera habitual como los usuarios del resto
de entidades. Por ello, la subescala informe de otras personas, en este caso, fue
cumplimentada por las familias. Los participantes pertenecientes a Fundacion Down
Zaragoza formaban parte del Centro Ocupacional. Dicho servicio consta de un centro en el
gue un grupo de personas con discapacidad intelectual realizan diferentes actividades. Las
actividades estdn formadas en torno a tres areas: area laboral-manipulativa, area formativa y
area de ajuste personal y social. Dentro del area formativa hay un proyecto de envejecimiento
activo, en el cual los usuarios desarrollan sesiones de entrenamiento cognitivo que mejoren la
lecto-escritura, calculo, atencién, memoria, etc. Los usuarios que formaron parte de la
muestra pertenecian a este proyecto. Por Gltimo, lo que respecta a los usuarios de Asociacion
Utrillo, algunos de ellos formaban parte del Centro Especial de Empleo con un puesto de
trabajo de Auxiliar de Lavanderia Industrial, ejerciendo actividades como lavado, secado,
planchado y empaquetado de la ropa. El resto, formaban parte de diferentes programas
propios de la entidad como, por ejemplo, actividades manipulativas, creacion de productos
etc. Todas las subescalas informe de otras personas, tanto en el caso de Fundacion Down

Zaragoza como en el de Asociacion Utrillo fueron rellenadas por profesionales del centro.

Se realizo un muestreo intencional de cuatro entidades sin &nimo de lucro dedicadas al
sector de la discapacidad de la ciudad de Zaragoza (Fundacion Down Zaragoza, Fundacion
DFA, Plena Inclusién Aragdn y Asociacién Utrillo). En cada centro, empleando un listado de
los usuarios que formaban parte de la entidad, se seleccionaron a aquellas personas que
cumplian los criterios de inclusion, edad igual o superior a 40 afios y discapacidad intelectual,
dando lugar a una muestra total de 28 sujetos. Sin embargo, finalmente la muestra fue de 25
personas debido a que dos participantes no pudieron cumplimentar la subescala informe de
otras personas y un tercero fue incapaz de realizar la subescala autoinforme por dificultades
en lectoescritura.

Para llevar a cabo la investigacion, en primer lugar, se contacté telefonicamente con
cada una de las entidades participante en el estudio. Posteriormente se concertd una cita con
cada una de ellas con el fin de informarles sobre el tema del estudio y en qué consistiria su
participacion en el mismo. Finalmente, se acordd un dia y una hora para la recogida de datos,
donde se acudio personalmente a las respectivas entidades y se mantuvo contacto directo con

la totalidad de los usuarios participantes en el estudio.
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Respecto a la cumplimentacion de la subescala autoinforme, se llevd a cabo una breve
explicacion previa sobre cual era la finalidad del estudio. De la misma manera, se explicé el
uso anoénimo de la informacion facilitada y la voluntariedad en la participacion. Cada uno de
los usuarios contaba con un codigo de identificacion con el fin de poder identificar cada
subescala autoinforme con su respectiva subescala informe de otras personas. Tras garantizar
la confidencialidad, el anonimato y la voluntariedad en el estudio, finalmente se entregaron
los cuestionarios a todo aquel que habia expresado deseo de participar en la investigacion, y
se pasO a comentar las instrucciones para cumplimentar la escala. Se estuvo presente durante
toda la recogida de datos atendiendo a las necesidades o apoyo de quienes lo necesitaran. En
lo que refiere a la cumplimentacion de la subescala informe de otras personas, se repartio al
mismo tiempo que la subescala autoinforme si éstas iban a ser cumplimentadas por
familiares. Si, por el contrario, las completaban los profesionales de la propia entidad, se le
hacia entrega del cuestionario al profesional al mismo tiempo que al usuario, de tal manera

que identificaran a quién debian de evaluar.

La recogida de datos se realizé en aulas propias de cada una de las entidades y tuvo una
duracién de aproximadamente 1 hora, en funcion de las necesidades, autonomia y habilidades

de lectoescritura de cada uno de los participantes.

2.2. Instrumentos

Para la evaluacion de la calidad de vida se emple6 la escala INICO-FEAPS (Evaluacion
Integral de la Calidad de Vida de personas con Discapacidad Intelectual o del Desarrollo;
Verdugo et al., 2013). Dicha escala consta de dos subescalas, la subescala informe de otras
personas Y la subescala autoinforme, que cuentan con items paralelos. Cada subescala
proporciona un indice de Calidad de Vida. La versién informe de otras personas consta de 72
items construidos en tercera persona y con un formato de respuesta tipo Likert de 4 puntos
que va desde nunca hasta siempre. Esta subescala es completada por un informador que
conozca bien a la persona cuya calidad de vida se desea evaluar. La versién Autoinforme
consta, de la misma manera, de 72 items, pero enunciados en primera persona y conlleva el
mismo formato de respuesta. Esta subescala debe ser cumplimentada por la persona con
discapacidad intelectual, bien por si misma o proporcionandole los apoyos que sean
necesarios, de manera que se garantice una comprension adecuada de los items. Ademas, la

escala INICO-FEAPS (Verdugo et al., 2013) consta de 8 dimensiones que integran el
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concepto de Calidad de Vida y son las siguientes: Autodeterminacion (AU), Derechos (DE),
Bienestar Emocional (BE), Inclusion Social (IS), Desarrollo Personal (DP), Relaciones
Interpersonales (RI), Bienestar Material (BM) y Bienestar Fisico (BF).

La dimension de Autodeterminacion hace referencia a aspectos como la autonomia;
metas, opiniones y preferencias personales; decisiones y elecciones. La dimensién de
Derechos hace referencia al ejercicio de derechos; conocimiento de derechos; intimidad;
privacidad; confidencialidad. EI Bienestar Emocional tiene relacion con la satisfaccion con la
vida; autoconcepto; ausencia de estrés o sentimientos negativos. La dimension Inclusion
Social a aspectos como la integracion; participacion; apoyos de la persona evaluada. En
cuanto a la dimension de Desarrollo Personal, se incluyen aspectos como la formacién y el
aprendizaje; competencia en el trabajo; resolucion de problemas; habilidades de la vida diaria
y ayudas técnicas. La dimension de Relaciones Interpersonales a las relaciones familiares,
sociales y sexuales-afectivas. Bienestar Material a los ingresos; condiciones de la vivienda;
condiciones del lugar de trabajo; acceso a la informacion; posesiones; servicios. Por ultimo,
la octava dimension, Bienestar Fisico hace tiene relacion con la higiene; descanso;
actividades fisicas; ocio; medicacion, atencion sanitaria etc. En la version que recoge la
percepcion de la propia persona con discapacidad se mostraron indices satisfactorios de
consistencia interna con coeficientes alfa de Cronbach superiores a 0.90 y, por su parte, el

autoinforme obtuvo un o = 0.88.

2.3. Anélisis

Se realizd una Prueba t para comparar los indices de calidad de vida de las dos
subescalas en funcion del sexo, del trabajo, del tipo de trabajo y de si los participantes tenian
0 no hermanos. Con el objetivo de determinar si la edad podia predecir la calidad de vida se
llevd a cabo una Regresion lineal Simple. Por ultimo, con el fin de comprobar si existia
relacion estadisticamente significativa cuando la escala era contestada por la propia persona y
cuando era realizada por un informador externo entre las dimensiones, se realizaron

correlaciones de Pearson. Para todo ello se ha utilizado el paquete estadistico SPSS-20.

15



3. Resultados

El 56% de la muestra nunca habia trabajado y el 44% restante trabajaba actualmente o
habia trabajado alguna vez en su vida. De esa parte de la muestra, el 12% trabajaban o habian
trabajado en empleos abiertos y el 32% restante en empleos protegidos. De los 25

participantes, tan solo 7 no tenian ningun hermano o hermana.

Tal y como se puede observar en la Tabla 1, no se hallaron diferencias estadisticamente

significativas en calidad de vida en funcion del género.

Tabla 1.
Contraste de medias de Calidad de vida en funcién del género
t gl p Media DT
Autoinforme -1.53 23 0.14 Mujer 225.87 25.128
Hombre 242.80 29.806
Informe -0.138 23 0.89 Mujer 237.73 21.178

Hombre 238.80 14.958

En el caso de si se trataba de individuos que habian trabajado o no, en la actualidad o
en el pasado, se hallaron diferencias estadisticamente significativas solo en el caso de

informe, con medias en caso de la poblacion activa (Tabla 2).

Tabla 2.
Contraste de medias de Calidad de vida en funcion de si se trata de poblacién activa
t al p Media DT
Autoinforme -0.44 23 0.66 No o nunca 230.43 27.994
Si 0 alguna vez 235.45 28.658
Informe -4.42 23 0.00 No o nunca 227.21 15.562
Si 0 alguna vez 252.09 11.571

Respecto al tipo de empleo en el caso de la poblacion activa, éste no tiene efecto

significativo en ninguno de los indices de calidad de vida (Tabla 3).
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Tabla 3.

Contraste de medias de Calidad de vida en funcion del tipo de empleo

t gl p Media DT
Autoinforme 1.86 9 0.09 Abierto 259.00 21.932
Protegido 226.63 26.629
Informe 0.20 9 0.84 Abierto 253.33 14.468
Protegido 251.63 11.426

Como se puede observar en la Tabla 4, no se hallaron diferencias estadisticamente

significativas en calidad de vida en funcion de si se tenian 0 no hermanos.

Tabla 4.
Contraste de medias de Calidad de vida en funcion de tener hermanos
t gl p Media DT
Autoinforme 0.19 23 0.84 No 234.43 41.504
Si231.94 21.948
Informe -131 23 0.20 No 230.43 21.540
Si 241.17 17.037

Por otro lado, la edad no muestra una relacion significativa con el indice Calidad de
vida para ninguna de las subescalas (rautoinforme = 0.15, p = 0.48 / rinforme = -0.02, p = 0.93). Del
mismo modo, no se han obtenido resultados significativos respecto a la edad como variable
atil para predecir el indice de Calidad de vida y, ademas, mientras para el autoinforme
supondria un efecto positivo (b1 = 0.66, p = 0.48) para el informe de otras personas tendria un

efecto negativo (b1 =-0.053, p = 0.93) en la calidad de vida.

En cuanto a las dimensiones, como se puede observar en la Figura 2, las que mayor
puntuacion obtuvieron en la subescala informe de otras personas fueron Derechos y Bienestar
Material. En el autoinforme coincidid la dimension Bienestar Material, sin embargo, otra de
las dimensiones fue Bienestar Fisico. En cuanto a las dimensiones con menos puntuacion, por
parte de los informadores externos son Autodeterminacion y Relaciones Interpersonales.

Teniendo en cuenta las puntuaciones dadas por los propios participantes, las dimensiones con
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menor puntuacion son Autodeterminacion, Bienestar Emocional y Relaciones

Interpersonales.

Figura 2.
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Puntuaciones medias en cada dimension segun informador.

Por Gltimo, solamente existia relacion estadisticamente significativa cuando la escala
era contestada por la propia persona y cuando era realizada por un informador externo entre
las dimensiones autodeterminacion (r = 0.46, p = 0.02) y bienestar emocional (r=0.41, p =

0.039).
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4. Conclusiones

La calidad de vida es uno de los factores mas importantes en cuanto a las personas con
discapacidad y sus familias. La calidad de vida de este colectivo se ve continuamente
amenazada debido a las dificultades fisicas, psicoldgicas y cognitivas que su propia
discapacidad puede conllevar. Ademas, esta poblacion se encuentra con las dificultades
propias del envejecimiento a una edad mas temprana que el resto de la poblacidn, lo que
exacerba de manera considerable el riesgo de que su calidad de vida durante esa etapa vital se
vea mas afectada. Por ello, la presente investigacidn ha tenido como proposito, por un lado,
analizar la calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual que se encontraban en
proceso de envejecimiento y, por otra parte, ver la influencia que podian tener variables como

la edad, el empleo, el sexo y el tener hermanos en la calidad de vida de los participantes.

Tras realizar los analisis pertinentes, los resultados mostraron que no existen
diferencias en cuanto a la calidad de vida entre hombres y mujeres, por lo tanto, la variable
Sexo, en esta muestra, no tendria ninguna influencia sobre la calidad de vida de los
participantes, coincidiendo con los hallazgos de Corbella et al. (2016). En contra de lo
esperado, los resultados obtenidos llevan a rechazar la hipétesis de que los hombres tendrian
mejor calidad de vida que las mujeres. No obstante, esta no significacion en cuanto al género
puede deberse al bajo nUmero de mujeres y hombres pertenecientes a la muestra. En cuanto a
las variables edad y el hecho de tener hermanos, se ha hallado que no ejercen una influencia
significativa sobre la variable dependiente, resultados que ya se habian visto en el estudio de
Corbella et al., (2016). En contra de lo esperado, los resultados en funcion de la edad y el
hecho de tener hermanos conducen a rechazar las hipétesis en relacion con estas variables. En
contraste, respecto al empleo se han encontrado diferencias significativas, aunque
parcialmente, por lo que se cumpliria, en parte, la hipdtesis de que la poblacion activa tendria
mejores puntuaciones de calidad de vida. Los resultados muestran que aquellas personas que
han tenido contacto con un empleo, y han trabajado a lo largo de su vida, obtienen una mejor
calidad de vida desde la perspectiva objetiva, es decir, en el informe de otras personas, pero
no cuando son ellos mismos quienes la valoran. Sin embargo, respecto al tipo de empleo, no
se han hallado diferencias de medias significativas entre un grupo y otro. Por lo tanto, no
existe concordancia con el estudio de Kober y Eggleton (2005), quienes sefialaban que las

personas que trabajan en empleos abiertos tenian mejor calidad de vida.

19



Por otro lado, en relacion con las dimensiones de calidad de vida se ha observado que,
desde la perspectiva de las familias y profesionales, las que mayor puntuacion han obtenido
han sido la dimension de derechos y bienestar material. Por el contrario, autodeterminacion y
relaciones interpersonales son las dimensiones menos puntuadas obteniendo, resultados
similares a los de Cérdoba et al., (2016). Desde la perspectiva de los participantes, se ha
observado que las dimensiones con mayor puntuacién son bienestar material y fisico, sin
embargo, el bienestar emocional junto con la autodeterminacion se encuentra dentro de las
dimensiones que menor media de puntuaciones tiene.

Al principio de este trabajo, se hizo hincapié en la importancia que tiene la
autodeterminacion en lo que respecta a la calidad de vida de este sector de la poblacion. El
hecho de que una de las puntuaciones mas bajas sea autodeterminacion significa que aun
queda mucho por hacer y trabajar para que las personas con discapacidad puedan disponer de
la mayor autonomia posible, aspecto imprescindible si lo que se quiere conseguir es una
mejor calidad de vida para estas personas, no solo durante la vejez sino a lo largo de toda su
vida.

De la misma manera, el bienestar emocional es un factor importante para la calidad de
vida de estas personas y el hecho de que también se encuentre entre las dimensiones con
medias mas bajas puede significar que el tema carece de la atencion y trabajo necesario en lo
que respecta a este colectivo. El bienestar emocional alude a la capacidad de manejar nuestras
emociones, la confianza y seguridad en uno mismo y también, en gran medida, tiene relacion
con la autoestima y la autodeterminacion. Por ello, una mejora en este aspecto podria
conseguirse fomentando al mismo tiempo la autonomia, seguridad en ellos mismos,
capacidad de manejar situaciones y emociones de la vida diaria y haciéndoles participes de su
propia vida. En base a esto, las personas con discapacidad intelectual participantes en el
estudio parecen valorar de manera méas negativa su calidad de vida que sus familias o
profesionales, excepto en lo que respecta a sus relaciones interpersonales y bienestar fisico
gue consideran que tienen puntuaciones mayores de las otorgadas por las personas de su
entorno. Asimismo, tal y como encontraron Cordoba et al., (2016), se puede observar mayor
concordancia de resultados de una subescala y otra cuando las dimensiones tienen que ver
con aspectos mas objetivos como, por ejemplo, el bienestar fisico que cuando tienen que ver

con otros mas subjetivos como el bienestar emocional.

A pesar de todo lo indicado anteriormente, cabe ser prudentes con la interpretacion de
los resultados y tener en cuenta las limitaciones del presente estudio. Una de las limitaciones
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tiene relacion con la subescala de profesionales o familiares, que puede desencadenar en el
fendmeno de deseabilidad social. Este colectivo, principalmente los profesionales, pueden
tender a atribuir inconscientemente niveles altos de calidad de vida sélo porque lo contrario
pondria en cuestion sus propias actividades profesionales. Por otra parte, la limitacion
principal es el tamafio muestral, el cual es pequefio y no permite obtener datos que se
acerquen mas a la realidad y deriven en conclusiones generalizables. EIl tamafio muestral hace
dificil hallar diferencias estadisticamente significativas. En relacion a esto, se trata de un
sector de la poblacion que cuenta con un dificil acceso unido, ademas, a la sensibilidad con la
que se tratan los temas referidos a este colectivo y la falta de colaboracion muchas veces por
parte de las familias. Del mismo modo, las personas con discapacidad intelectual de estas
edades a menudo se encuentran en residencias debido a la falta de familiares que puedan
hacerse cargo, lo que dificulta todavia mas el acceso a este tipo de muestra.

Sin embargo, ésta también es la principal fortaleza de este trabajo, que ha permitido
tener un primer acercamiento hacia una poblacion poco estudiada. Por tanto, a pesar de estas
limitaciones, se considera que el trabajo puede abrir las puertas hacia una investigacion futura
que cuente con un mayor tamafio muestral, una poblacion general espafiola o incluso de
diferentes paises, y que habiten en diferentes tipos de vivienda tales como residencias,

viviendas tuteladas o familiares con el fin de poder comprobar las diferencias al respecto.

La investigacion sobre la calidad de vida de las personas con discapacidad requiere
todavia de muchos esfuerzos. Resulta de gran importancia pensar y planificar en nuevos retos
y nuevas dindmicas de trabajo y planificacion de recursos que puedan desencadenar en un
aumento de la calidad de vida durante esta etapa vital para estas personas y sus familias. El
envejecimiento de este sector de la poblacion ha empezado a recibir atencion hace
relativamente poco y es necesario seguir trabajando de forma activa en este tema, sin olvidar

gue son personas con un doble riesgo y con mayores necesidades durante la vejez.
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