Calidad de vida de personas con
discapacidad intelectual en proceso de
envejecimiento en entornos de vivienda

Quality of life of individuals with intellectual disability who are aging in

supported living environments

Resumen

El trabajo que se presenta responde a la necesidad urgente de identificar y com-
prender posibles necesidades de las personas con discapacidad intelectual que en-
vejecen para mejorar la prestacion de apoyos a este colectivo. Para ello, se analiza
la calidad de vida de los usuarios del servicio de viviendas de Atzegi (N = 174), entre
los cuales un 48 % tiene mas de 50 afios. Se utilizé la Escala Integral de Calidad
de Vida (Verdugo et al., 2009) al ser el instrumento de evaluacién que se emplea
de manera sistematica en el servicio. Los resultados ponen de manifiesto que no
existen diferencias estadisticamente significativas entre personas en funcién de su
edad, pero al tener en cuenta otras variables sociodemograficas la actividad laboral
aparece como aspecto especialmente relevante en la calidad de vida percibida por
los mayores, motivo por el que se discuten futuras lineas de accién a adoptar por
las organizaciones.
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Abstract

This research study addresses the need for a comprehensive identification of pos-
sible needs experienced by individuals with intellectual disabilities who are aging to
improve service provision. For this purpose, the quality of life of Atzegi’s supported
accommodation service users is analyzed (N = 174), among which 48 % are over 50
years old. The Integral Quality of Life Scale (Verdugo et al. 2009) was applied as it is
the assessment instrument systematically used in the service. The results show that
there are no statistically significant differences between people according to their
age. However, when taking into account other sociodemographic variables, work
activity appears as an especially relevant aspect in the quality of life perceived by
the elderly, reason why future lines of action are discussed.
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1. Introduccioén’

Las profundas transformaciones que han surgido durante los Ultimos afos en la prestacion de apoyos a las
personas con discapacidad intelectual (DI) han dado lugar a un aumento considerable de su esperanza de
vida. Las estadisticas de paises como Espafa (Baroja et al., 2014) sefialan que, dentro de una década, mas
del 60 % de las personas con DI tendran mas de 45 afios. En Europa, el 45,4 % del total de poblacion con
discapacidad esta en proceso de envejecimiento (Grammenos, 2013). En Estados Unidos se ha documen-
tado un incremento en la esperanza de vida en algunos colectivos (i.e., sindrome de Down) del 400 % desde
1960 (Presson et al., 2013). Estos datos explican por qué el Comité de Rehabilitacion e Integracién de las
Personas con Discapacidad del Consejo de Europa llegé a definir el fenédmeno del envejecimiento en po-
blacién con DI como una “emergencia silenciosa” (Aguado y Alcedo, 2004: 261), una nueva realidad social
que ha cogido desprevenidos a los responsables de los servicios sociales y sanitarios (Berjano y Garcia,
2010), representando un gran desafio demografico para la poblacién mundial (Reppermund y Trollor, 2016).

Las organizaciones de nuestro pais se estan encontrando con ciertas dificultades para dar respuesta a
las necesidades que estan surgiendo en el colectivo de personas con DI que envejece, al tener un vago
conocimiento sobre el mismo (Grupo de Trabajo de Envejecimiento Activo del CERMI Estatal, 2012). Estas
dificultades no son exclusivas del contexto espafiol, sino que se extienden a otros paises. Entre las mismas
podemos destacar, las siguientes: comienzan a surgir en las personas con DI por primera vez, y de manera
mas temprana (Haveman et al., 2010; Heller y Sorensen, 2013), problemas de salud asociados al proceso
de envejecimiento (Navas et al., 2014; Reppermund y Trollor, 2016; Wark et al., 2016) entre los que preocupa
especialmente el deterioro cognitivo (Jokinen et al., 2013). Surge asimismo la necesidad de planificar tanto
la transicion hacia la jubilacion por el impacto que el cese de la actividad laboral pudiera tener en la calidad
de vida de las personas (Elorriaga et al., 2012; Stancliffe et al., 2013) como el posible cambio a otros entor-
nos de vivienda ante la pérdida de los cuidadores principales (Bigby, 2008), ofreciendo alternativas habita-
cionales acordes a los deseos de la persona (Novell et al., 2008). Proporcionar apoyos durante el proceso
de duelo (Brickell y Munir, 2008; Cristobal et al., 2017) y seguir fomentando su inclusién social a pesar de
la posible pérdida de figuras de apoyo como los familiares (Berzosa, 2013), son lineas de actuacion gene-
ralmente sefaladas en la literatura para seguir fomentando el bienestar emocional de las personas con DI a
medida que envejecen. La importancia de respetar los principios que inspiran la Planificacién Centrada en
la Persona (PCP) durante la ultima etapa del ciclo vital, también esta acaparando buena parte de la atencidn
de investigadores (e.g., Heller et al., 2011; Kingsbury, 2009; Kirkendall et al., 2017; Wiese et al., 2014) y orga-
nizaciones, como asi pone de manifiesto la iniciativa AGID (Developing Training Modules for staff on Ageing
and Disability Issues) financiada por la Comisién Europea, o las acciones llevadas a cabo por organizaciones
de nuestro pais en materia de Planificacién Personal por Adelantado, PPA (Carratala et al., 2017).

Dar una respuesta adecuada a estas y otras necesidades desde el ambito organizacional permitira seguir
trabajando en la mejora de calidad de vida de las personas con DI.

1. Este articulo se ha desarrollado en el marco del proyecto de investigacion [+D PSI2015-64517-R financiado por el Ministerio de Economia y
Competitividad dentro de las ayudas para la realizacion de proyectos de investigacion dentro del Programa Estatal de Investigacion, Desarrollo e
Innovacién Orientada a los Retos de la Sociedad, Convocatoria 2015. Los autores quisieran agradecer a los profesionales de Atzegi, las personas
con DIy sus familiares su participacion en el mismo.
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Pese a la complejidad que entrafia definir un concepto de caracter subjetivo como es el de calidad de vida
(CdV), algunas definiciones, como la propuesta por Schalock y Verdugo (2002), facilitan su comprension.
Segun estos autores, entendemos la CdV como un estado deseado de bienestar personal que es multidi-
mensional, tiene propiedades universales y ligadas a la cultura, tiene componentes objetivos y subjetivos, y
se ve influido por factores personales y ambientales.

El significado del constructo CdV se ha debatido durante muchos afios, con mas de 200 definiciones encon-
tradas en la revision inicial de este concepto (Schalock y Verdugo, 2002). Tras su introduccion en el campo
de las discapacidades intelectuales y del desarrollo, el interés por este término se centré no tanto en definir
qué entendemos por CdV, sino en establecer sus dimensiones basicas e indicadores asociados, con objeto
de poder hacer realidad su evaluacién y medida en las organizaciones, bajo la premisa de que la CdV es
mas un fendmeno multidimensional que un estado vital singular. De este modo, Schalock y Verdugo (2002)
apuestan por un modelo multidimensional de CdV constituido por ocho dimensiones cuya evaluacion ha
de tener en cuenta lo que la persona con DI valora como relevante e importante en su vida (Schalock et al.,
2006): bienestar fisico, emocional y material, relaciones interpersonales, inclusion social, desarrollo perso-
nal, derechos y autodeterminacion.

La implementacién de paradigmas orientados a la mejora de CdV dentro de las organizaciones que prestan
apoyo a personas con DI, ha sido determinante para que la esperanza de vida de este colectivo haya au-
mentado significativamente en los Ultimos afios. Los procesos de desinstitucionalizacion, que respondieron
a la necesidad de una mayor presencia en la comunidad de las personas con DI, y el paso a un paradigma
de apoyos centrado en mejorar el funcionamiento de las mismas en todos los ambitos de su vida (Schalock
y Verdugo, 2010), han posibilitado grandes avances en la prestacion de servicios socio-sanitarios y han per-
mitido que, a dia de hoy, nos enfrentemos a un futuro no muy lejano en el que contemos con una gran parte
de la poblacion con DI envejecida. En este sentido, cabe destacar que, aunque no se pueda determinar
con claridad la edad en la que comienza el proceso de envejecimiento en las personas con DI, la literatura
cientifica en el campo de las discapacidades intelectuales y del desarrollo tiende a sefialar que su inicio se
encuentra entre los 45 y 50 afios, debiendo tener en cuenta que el envejecimiento es un proceso continuo
y dindmico que se dibuja a lo largo de la vida y que vendria dado, no tanto por el alcance de una edad cro-
noldgica concreta, sino por el declive funcional observado (Madrigal et al., 2007).

Este declive funcional pudiera afectar al modo en que las organizaciones prestan apoyo en distintas areas
de la vida de la persona, y de manera especial en el contexto de vivienda. Esta situacién comienza a obser-
varse en la Asociacién Guipuzcoana en favor de las personas con discapacidad intelectual (Atzegi), entorno
en el que se lleva a cabo el presente estudio. Atzegi cuenta ya con un gran nimero de personas mayores
en su servicio de viviendas, viviendas integradas en la comunidad que difieren en cuanto al grado de apoyo
que se presta en las mismas. Para ser exactos, de las 217 personas usuarias de este servicio, 111 (un 51 %)
tienen mas de 50 afios. Ademas, es importante destacar que, en los ultimos afos, la media de las nuevas
incorporaciones se encuentra en los 43 afios de edad. Este hecho ha dado lugar a numerosos debates so-
bre la manera de atender a este colectivo, y a pesar de que Atzegi desde hace tiempo viene trabajando bajo
el paradigma de CdV a través de la PCP, resulta preciso identificar qué variables pudieran influir en la CdV
de aquellas personas con DI que envejecen en el servicio de viviendas, con el objetivo ultimo de reflexionar
sobre la idoneidad o no de ofrecer apoyos en el entorno en que las personas se encuentran en la actualidad
u optar por otro tipo de recursos (e.g., residencias especificas).
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En este sentido, la Confederacion Espafiola de Organizaciones en favor de las Personas con Discapacidad
Intelectual, FEAPS (ahora Plena Inclusion) defiende que ‘el modelo mas eficaz es el que adecua los apoyos y
servicios a la realidad de las personas, en el mismo lugar donde estan y sin crear servicios segregados especia-
lizados alejados del contexto donde el sujeto ha crecido y ha vivido durante muchos afios’ (Pereyra, 2007: 22).

La investigacion también subraya que las personas con DI en proceso de envejecimiento experimentan ma-
yor satisfaccion y resultados personales mas valorados cuando pueden seguir residiendo en la comunidad
y reciben ayuda por parte de servicios especificos cuando la situacién asi lo requiere (Higgins y Mansell,
2009), sin necesidad de crear nuevos recursos de caracter mas asistencial. No obstante, y si bien los resul-
tados positivos de la vida en comunidad son incuestionables (véase al respecto Bigby et al., 2012; Mansell,
2006; Mansell, 2010; entre otros) estudios recientes ponen de manifiesto que el tipo de residencia (e.g., cen-
tro residencial vs. vivienda con apoyos en la comunidad) puede no ser una variable tan determinante como
el tipo de apoyo que se presta a la hora de conseguir un incremento en el bienestar emocional de la persona
(Beadle-Brown et al., 2015; Bigby y Beadle-Brown, 2018), un apoyo que ha de ser activo, centrado en la per-
sonay sus potencialidades y que favorezca la participacion en actividades de interés para la persona con DI.

Las caracteristicas estructurales del modelo de viviendas de Atzegi, pudieran generar dificultades a la hora
de ofrecer este tipo de atencion a aquellos que, a consecuencia del proceso de envejecimiento, pudieran
requerir apoyos mas intensos. Asi, Atzegi actualmente cuenta con 31 viviendas repartidas por todo el territo-
rio de Guipuzcoa. Estas viviendas se clasifican en tres tipos segun la intensidad de los apoyos que precisan
quienes las habitan: vivienda de atencién intensa (integradas por un maximo de ocho usuarios que cuentan
con apoyo de tres profesionales de lunes a viernes en horario de tarde y 24 horas durante los fines de se-
mana); vivienda de atencién media (integradas por un maximo de ocho usuarios que cuentan con apoyo de
dos profesionales de lunes a viernes en horario de tarde y 24 horas durante los fines de semana); y vivienda
de atencion ligera o intermitente (integradas por un maximo de cinco usuarios que cuentan con apoyo de
dos profesionales de lunes a viernes en horario de tarde, uno de los cuales solo acude dos o tres tardes a
la semana). Todas las viviendas ofrecen atencion directa desde la tarde hasta la mafana siguiente, lo que
obliga a las personas con DI que residen en las mismas a desarrollar una actividad diurna. El simple hecho
de mantener el ritmo que exige esta estructura puede ser un obstaculo para las personas con DI en proceso
de envejecimiento, ocasionando muchas veces el traslado de las mismas a residencias de tercera edad.
Por este motivo resulta imprescindible conocer cémo podemos apoyar a las personas con DI a medida
que envejecen, identificando aquellas variables que pudieran ejercer un impacto negativo en la CdV de las
personas en esta Ultima etapa de la vida, con el objetivo Ultimo de ofrecer apoyos apropiados en su entorno
habitual que minimicen un posible descenso de su bienestar.

|
2. Metodologia

Se realiz6 un estudio de caracter cuantitativo para analizar el impacto que los cambios asociados a la vejez
pudieran generar en cada una de las dimensiones que integran una vida de calidad, comparando resultados
de poblacién joven (N = 91) con poblacién mayor (N = 83) que, en el momento de la investigacion, residia en
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el servicio de viviendas de Atzegi, persiguiendo los siguientes objetivos especificos: (1) detectar diferencias
en CdV medida de manera objetiva y subjetiva entre personas con DI mayores y menores de 50 afios usua-
rias del servicio de viviendas de Atzegi; (2) explorar diferencias en CdV medida de manera objetiva y subjeti-
va entre las personas con DI mayores y menores de 50 afios en funcidén de una serie de variables (entorno de
vivienda, sexo, actividad ocupacional, etc.) que pudieran afectar a la consecucion de resultados personales
valorados; y (3) detectar, a partir de los resultados anteriores, qué dimensiones de CdV son susceptibles de
mejora en las personas con DI mayores de 50 afios a quienes se presta apoyos desde la entidad.

Participantes

Si bien el servicio de viviendas de Atzegi cuenta con 217 usuarios, el presente trabajo evalué la calidad de
vida de 197 personas, dado que las 20 restantes se habian incorporado recientemente al servicio, no dispo-
niendo los profesionales de suficiente informacién sobre las mismas como para realizar una valoracién ob-
jetiva de su CdV. Con ocho de estas 197 personas no se pudo aplicar la parte subjetiva de la Escala Integral
de Calidad de Vida (Verdugo et al., 2009) —instrumento utilizado en este estudio y en el que la propia persona
con DI puede ofrecer su percepcion sobre el estado actual de su CdV si cuenta con ciertas habilidades de
comprension y expresion—, bien por presentar especiales dificultades de comunicacion que impidieron su
cumplimentacion incluso mediante el empleo de ayudas visuales o pictogramas, o bien por negarse a par-
ticipar en la evaluacién, respetando en este ultimo caso su decision.

Ademas, el analisis de los residuos estandarizados puso de manifiesto que 23 casos (11,6 %) mostraron
valores absolutos significativamente superiores a 3,29 y 2,58 en varias dimensiones de CdV. Con el objetivo
de que estos outliers no distorsionaran los datos, fueron eliminados de la muestra que, finalmente, conté
con 174 casos cuyas caracteristicas se exponen en la Tabla 1.

A pesar de haber establecido cuatro categorias de edad durante el proceso de recogida de datos (de 18 a
30 anos, de 31 a 49 afos, de 50 a 65 afios y mas de 65 afnos) y teniendo presente que solo ocho personas
contaban con mas de 65 afnos, se establecieron dos categorias de edad (menores y mayores de 50 afios)
para analizar posibles diferencias en lo que a CdV se refiere entre personas con DI en funcién de su edad,
teniendo en cuenta asimismo que la literatura cientifica sefiala el inicio del declive funcional de este colecti-
vo en torno a los 45 afnos de edad.

Los usuarios del servicio de viviendas de Atzegi se caracterizaron, en general, por residir en viviendas en las
que se prestan apoyos de caracter intenso o medio, independientemente de su edad, realizar algun tipo de
actividad diurna, tener modificada su capacidad legal de obrar y presentar un porcentaje de discapacidad
superior al 65 %. No obstante, observamos diferencias entre personas mayores y menores de 50 afios que
merece la pena comentar pues pudieran tener un impacto significativo en su CdV. Asi, se puede apreciar
que una gran parte de las personas mayores de 50 afos (N = 39) acudia a centros de dia para personas con
DI, mientras que, en las personas menores de 50 afos, fueron el taller ocupacional y el empleo las activida-
des mas comunes durante el dia.

En lo que a su tutela se refiere, la gran mayoria de usuarios mayores de 50 afios estaban tutelados por algun
familiar, dato que pudiera reflejar el resultado de una época en la que de manera sistematica se aconsejaba
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a las familias incapacitar legalmente a la persona con DI. Con respecto al grado de discapacidad reconoci-
do, si bien los resultados no llegaron a ser significativos, aquellos de mayor edad presentaron porcentajes
de discapacidad mayores.

Tabla 1. Datos sociodemograficos de los participantes

Menores de 50 | Mayores de 50
anos anos Total X2 B
(N =91) (N =83)
Hombre 46 (50,5 %) 42 (50,6 %) 88
Sexo - ,00 ,99
Muijer 45 (49,5 %) 41 (49,4 %) 86
Intermitente 18 (19,8 %) 13 (15,6 %) 31
Tipo de vivienda Media 51 (56,0 %) 38 (45,8 %) 89 4,19 ,123
Intensa 22 (24,2 %) 32 (38,6 %) 54
Empleo 32 (35,2 %) 24 (28,9 %) 56
Actividad diurna Ocupacional 36 (39,6 %) 20 (24,1 %) 56
Centro de Dia 23 (25,3 %) 39 (47,0 %) 62
No tutelado 21 (23,1 %) 15 (18,1 %) 36
Tutela Fundacion tutelar 32 (35,2 %) 17 (20,5 %) 49 7,14 ,02
Tutela familiar 38 (41,8 %) 51 (61,4 %) 89
1-5 afos 27 (29,7 %) 16 (19,3 %) 43
Tierr_1pp en el 6-15 afos 46 (50,5 %) 38 (45,8 %) 84 1046 01
servicio 16-22 afnos 14 (15,4 %) 13 (15,7 %) 27
+22 ahos 4 (4,4 %) 16 (19,3 %) 20
Menos de 7.000 habitantes 18 (19,8 %) 19 (22,9 %) 37
Entre 7.000 y 30.000 habitantes 23 (25,3 %) 20 (24,1 %) 43
Entorno - ,302 ,96
Entre 30.000 y 70.000 habitantes 10 (11,0 %) 8 (9,6 %) 18
+ 70.000 habitantes 40 (44,0 %) 36 (43,4 %) 76
Entre 33 % y 50 % 14 (15,4 %) 10 (12,0 %) 24
Entre 51% y 64 % 7(7,7%) 10 (12,0 %) 17
% Discapacidad 7,13 ,06
Entre 65y 74 % 32 (35,2 %) 16 (19,3 %) 48
75% o mas 38 (41,8 %) 47 (56,6 %) 85
Qtras . Si 52 (42,9 %) 37 (55,4 %) 89 574 09
discapacidades No 39 (57,1 %) 46 (44,6 %) 85 ' '

Fuente: elaboracién propia.
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Instrumento

En el presente trabajo se empled la metodologia cuantitativa, ya que se analizaron los datos obtenidos a
partir de la Escala Integral de Calidad de Vida (Verdugo et al., 2009).

Esta escala tiene como finalidad identificar el perfil de CdV de una persona, medido de manera objetiva y
subjetiva, para después poder realizar planes individualizados de apoyo. Permite asi estudiar la relacién o
discrepancia entre lo que es considerado como relevante para la persona y la valoracion realizada por el pro-
fesional o familiar que la conoce. Se cred, en este sentido, como respuesta al debate surgido algunos afos
atras acerca de la relacién entre los aspectos objetivos y subjetivos de calidad de vida (Verdugo et al., 2009).

Es importante destacar que la Escala Integral de Calidad de Vida se desarrollé sobre la base del modelo
de calidad de vida de ocho dimensiones de Schalock y Verdugo (2002). Tanto la escala objetiva como la
subjetiva, cuentan con items que actuan como indicadores de estas ocho dimensiones. No obstante, no
comparten una estructura idéntica, en tanto que la parte subjetiva incluye la dimensién de bienestar familiar,
no contemplada en la parte objetiva. El motivo, segun los propios autores, es que, en la mayor parte de los
casos, los profesionales no disponen de informacion precisa sobre las relaciones familiares de las personas
con DI (Verdugo et al., 2009:14).

En total, la escala objetiva cuenta con 23 items enunciados en tercera persona que presentan un formato
de respuesta dicotomico (si/no). La escala subjetiva esta integrada por un total de 39 items, enunciados en
primera personay en un formato de respuesta tipo Likert de cuatro puntos: “totalmente en desacuerdo”, “en
desacuerdo”, “de acuerdo” y “totalmente de acuerdo”.

Cada dimension presenta una distribuciéon de puntuaciones estandar con M = 10 y DT = 3. A partir de las
puntuaciones obtenidas en cada dimension, es posible calcular un indice de CdV, con M = 100y DT = 15.
La cumplimentacion completa de la Escala Integral oscila entre los 27-40 minutos (7-10 minutos la escala
objetiva y 20-30 minutos la escala subjetiva). Sus propiedades psicométricas indican que permite obtener
datos fiables y validos sobre la CdV de las personas con DI desde una perspectiva tanto objetiva como
subjetiva (Verdugo et al., 2009).

La Escala Integral de Calidad de Vida es el instrumento utilizado actualmente en el servicio de viviendas de
Atzegi, aplicandose cada dos afios para la comision de vivienda bianual, en la que se exponen los planes
personales de apoyo de cada usuario. Este es el motivo por el que en el presente trabajo se empleo este
instrumento y no otros de caracteristicas similares desarrollados con posterioridad, como la Escala INICO-
FEAPS (Verdugo et al., 2013).

Procedimiento

El presente trabajo se desarrollé en la organizacion Atzegi, concretamente en el servicio de viviendas, du-
rante los afos 2015 a 2017.

En primer lugar, se llevo a cabo una reunion con los distintos responsables de las viviendas para explicar-
les la finalidad de la investigacién, quienes a su vez informaron a los educadores y personas residentes y
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tutores legales, en su caso. Si bien resulta dificil garantizar que todas las personas comprendieron toda la
informacioén, se adaptd la explicacion sobre el objetivo de esta investigacion a las necesidades de cada
persona (e.g., lectura facil), asegurando el anonimato de los datos y enfatizando que el estudio se orientaba
a la consecucién de mejoras en como los apoyos son prestados dentro del servicio. Solo a partir de este
momento se procedio a la solicitud y firma del consentimiento informado, obteniéndolo en todos los casos.

La parte objetiva de la escala fue cumplimentada por profesionales de atencién directa del servicio que
conocian en profundidad a la persona con DI cuya CdV se pretendia valorar y tenian la posibilidad de obser-
varla en distintos contextos de su vida diaria. Las 174 personas con DI que conforman la muestra de este
estudio, cumplimentaron la parte subjetiva, contando para ello con el apoyo de un facilitador. El facilitador
fue, en todos los casos su persona de referencia, quien mejor conoce las formas de comunicacién y expre-
sion de la persona y quien participa en la elaboracion de su plan personal de apoyo. En el caso de personas
con ciertas dificultades de comunicacion, pero con las habilidades de expresion y comprensién exigidas
por el instrumento utilizado, los profesionales hicieron uso de fotografias y pictogramas que facilitaron la
comprension de los enunciados de los items.

Analisis

Los datos del presente trabajo impidieron la realizacion de contrastes paramétricos ya que todas las varia-
bles, salvo la puntuacion total de CdV medida de manera subjetiva, presentaron una distribucién no normal.
Se emplearon por este motivo contrastes no paramétricos que, ademas, son aconsejables para muestras
de pequefio tamafo (Whitley y Ball, 2002): U de Mann-Whitney (para el calculo de posibles diferencias de
medias entre dos muestras independientes); rangos de Wilcoxon (para el calculo de posibles diferencias de
medias entre dos muestras relacionadas); y H de Kruskal-Wallis (para el calculo de diferencias entre grupos
en variables ordinales con mas de dos categorias de respuesta). El estadistico chi-cuadrado se utilizé para
determinar la posible existencia de relacion estadisticamente significativa entre variables categoricas.

Todos los datos fueron analizados mediante el programa estadistico SPSS 21.0.

.|
3. Resultados

Se presentan en primer lugar los resultados en CdV medida de manera objetiva y subjetiva en personas con
DI mayores y menores de 50 afios usuarias del servicio de viviendas de Atzegi, para posteriormente analizar
la influencia de una serie de variables (entorno de vivienda, sexo, actividad ocupacional, etc.) en la CdV de
los usuarios de los distintos grupos de edad. Los resultados de estos andlisis, permitiran con posterioridad
detectar si existen dimensiones de CdV susceptibles de mejora en las personas con DI mayores de 50 afios
a quienes se presta apoyos desde la entidad y qué cambios asociados al proceso de envejecimiento (i.e.,
jubilacién) pudieran estar afectando a esas dimensiones.
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Diferencias en calidad de vida percibida de forma objetiva y subjetiva en los distintos grupos de edad

En primer lugar, se presenta el analisis general de las puntuaciones estandar de CdV obtenidas a partir de
la Escala Integral (Verdugo et al., 2009). Tal y como aparece reflejado en la Tabla 2, las personas con DI
puntuaron su CdV de forma mas baja que los profesionales que les prestaban apoyo, obteniendo ademas
puntuaciones estandar que se encontraban por debajo de la media en todas las dimensiones de CdV y en el
indice general de CdV. Esta tendencia se observo tanto en personas mayores de 50 afios como en aquellos
mas jovenes.

Tabla 2. Estadisticos descriptivos de la Escala Integral de Calidad de Vida

Menores de 50 anos Mayores de 50 anos
(N =91) (N =83)

Minimo Maximo Media Minimo Maximo Media
Escala Objetiva AU 5 14 10,4 5 14 10,6
Escala Objetiva IS 2 12 9,8 2 12 10,2
Escala Objetiva BL 5 12 10,7 6 12 10,8
Escala Objetiva BM 4 13 8,8 4 12 9,3
Escala Objetiva BEF 4 12 10,5 4 12 10,5
Escala Objetiva indice CdV 67 164 101,2 73 118 101,5
Escala Subjetiva AU 4 14 9,5 4 15 9,3
Escala Subjetiva IS 2 20 9,6 1 15 9,6
Escala Subjetiva BL 1 13 8,9 1 13 9,1
Escala Subjetiva BM 1 14 8,7 3 14 8,5
Escala Subjetiva BEF 1 13 8,9 2 13 8,7
Escala Subjetiva BF 1 13 8,9 0 13 8,2
Escala Subjetiva indice CdV 58 118 94,2 42 120 92,5

AU: autodeterminacion; IS: inclusion social; BL: bienestar laboral; BM: bienestar material; BEF: bienestar emocional y fisico; BF:
bienestar familiar.

Fuente: elaboracién propia.

Estas discrepancias entre la valoraciéon personal y profesional resultaron estadisticamente significativas. Asi,
y frente a la valoracion realizada por los profesionales, ambos grupos de edad puntuaron de forma signifi-
cativamente mas baja su CdV general, su autodeterminacion, el bienestar laboral y el bienestar emocional y
fisico (Tabla 3), no habiendo observado diferencias estadisticamente significativas entre las escalas objetiva
y subjetiva en inclusion social en ninguno de los dos grupos de edad.

A diferencia de sus compafieros mas jovenes, los mayores con DI que formaron parte de este estudio, dis-
creparon con los profesionales que les prestaban apoyos en lo que a bienestar material se refiere, otorgando
puntuaciones significativamente mas bajas a los distintos indicadores que configuran esta dimensién (Tabla
3). Un hecho que pudiera dar cuenta de este menor bienestar material percibido en los mas mayores es su
menor presencia en actividades de caracter ocupacional o productivo (Tabla 1).
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Tabla 3. Diferencias observadas entre la percepcion profesional y personal en las distintas dimensiones de calidad de

vida
Menores de 50 anos (N = 91) Mayores de 50 afnos (N = 83)
Dimensioén calidad de vida
Mediana z Sig. Mediana z Sig.

Escala objetiva AU 11 11

-3,3 ,001 -4,1 ,000
Escala subjetiva AU 10 9
Escala objetiva BL 12 12

-4,7 ,000 -4,2 ,000
Escala subjetiva BL 9 9
Escala objetiva BM 9 9

-,48 ,629 -2,6 ,008
Escala subjetiva BM 9 8
Escala objetiva BEF 12 12

-4,8 ,000 -4,9 ,000
Escala subjetiva BEF 9 8
Escala objetiva indice CdV 101 104

-4,3 ,000 -4,8 ,000
Escala subjetiva indice CdV 95 90,5

AU: autodeterminacion; IS: inclusion social; BL: bienestar laboral; BM: bienestar material; BEF: bienestar emocional y fisico; BF:

bienestar familiar.

Fuente: elaboracién propia.

Ademas de analizar las diferencias que pudieran existir intra-grupo entre las puntuaciones subjetivas y ob-
jetivas, se llevo a cabo un contraste de medias para muestras independientes (U de Mann-Whitney) con el
objetivo de identificar si existian diferencias estadisticamente significativas en la CdV de las personas que
residian en las viviendas de Atzegi en funcion de su edad. Los resultados obtenidos pusieron de manifiesto
que, sin tener en cuenta la posible interaccién de cualquier otra variable, no existieron diferencias significa-
tivas entre personas mayores y menores de 50 afios en lo que a su CdV se refiere cuando esta es medida
de manera objetiva (Tabla 4). Aunque las personas mayores de 50 afios con DI puntuaron su CdV de manera
mas baja que sus compafieros mas jévenes en casi todas las dimensiones que integran este constructo
(especialmente en bienestar familiar y material), tampoco se observaron diferencias estadisticamente signi-
ficativas entre grupos cuando la CdV fue valorada de forma subjetiva (Tabla 5).

Tabla 4. Diferencias en calidad de vida, medida de manera objetiva, entre mayores y menores de 50 aihos

Menores de 50 anos | Mayores de 50 anos

Dimensiones de calidad de vida (N =91) (N =83)

Rango promedio Rango promedio V4 Sig.
Autodeterminacion 85,7 89,4 -,50 ,62
Inclusién social 87,6 87,4 -,04 97
Bienestar laboral 86,5 88,6 -,33 ;74
Bienestar material 82,7 92,7 -1,5 14
Bienestar emocional y fisico 89,5 85,3 -,63 ,53
indice de calidad de vida 86,6 88,4 -,24 ,81

Fuente: elaboracién propia.
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Tabla 5. Diferencias en calidad de vida, medida de manera subjetiva, entre mayores y menores de 50 aios

Menores de 50 anos | Mayores de 50 afos

Dimensiones de calidad de vida (N =91) (N =83)

Rango promedio Rango promedio z Sig.
Autodeterminacion 86,4 81,4 -,68 ,49
Inclusion social 83,7 84,3 -,08 ,93
Bienestar laboral 83,6 84,4 -,10 91
Bienestar material 87,7 80,1 -1,03 ,30
Bienestar emocional y fisico 87,3 80,6 -,90 37
Bienestar familiar 89,1 78,7 -1,4 ,16
indice de calidad de vida 87,6 80,3 -,98 ,33

Fuente: elaboracién propia.

Siendo conocida la influencia que determinadas variables pudieran ejercer en la CdV de los individuos, vy,
especialmente, en determinados momentos de su vida (como puede ser el cese de la actividad laboral du-
rante la vejez), se presenta a continuacion el andlisis de la CdV de personas con DI mayores y menores de
50 afios que residen en las viviendas de Atzegi teniendo en consideracion las siguientes variables sociode-
mograficas: sexo, entorno de vivienda, actividad realizada durante el dia, modificacién de la capacidad legal
de obrar, porcentaje de discapacidad y presencia de otras discapacidades y tipo de entorno (rural o urbano).

Analisis de la calidad de vida de mayores y menores de 50 afios en funcion de determinadas variables
sociodemograficas

a. Sexo

No se observaron diferencias estadisticamente significativas en funcién del sexo en las personas menores
de 50 afios en lo que a su CdV se refiere, encontrandose los valores de significacion del estadistico U de
Mann-Whitney entre 108 (autodeterminacion medida de manera obijetiva) y 918 (indice general de CdV me-
dida de manera objetiva).

Entre la poblacién mayor de 50 afios que residia en las viviendas de Atzegi, solo se observaron puntua-
ciones superiores y estadisticamente significativas para las mujeres en la dimension de bienestar material
medida de manera objetiva (z = -2,14, p < ,05).

b. Tipo de vivienda

En funcién del tipo de vivienda en que residen las personas con DI, se observaron diferencias, no tanto en
funcion de la edad, sino dependiendo de quién realiz6 la valoracién de CdV. Asi, aquellos menores de 50
afos que residian en viviendas con mayor intensidad de apoyos recibian por parte de los profesionales
puntuaciones significativamente mas bajas en dimensiones de CdV como autodeterminacion (H(2) = 22,2,
p <,001), inclusién social (H(2) = 12,4, p < ,01) y en el indice general de Calidad de Vida (H(2) = 9,5, p < ,01)
que sus comparnieros en viviendas de apoyo medio o intermitente. No obstante, cuando la calidad de vida
fue valorada por las propias personas con DI menores de 50 afios, solo se apreciaron diferencias estadis-
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ticamente significativas en la dimension de bienestar emocional y fisico (H (2) = 6,4, p < ,05), considerando
aquellos que residian en pisos con mayor intensidad de apoyos que su bienestar era mayor.

En personas mayores de 50 afios los resultados fueron muy similares. Cuando los profesionales realizaron la
valoracion, se apreciaron puntuaciones significativamente inferiores en la dimensién de autodeterminacion
(H@)=17,1,p <,001) y en CdV general (H (2) = 7,8 p < ,05) para aquellos residiendo en viviendas con mas
intensidad de apoyos. En las escalas subjetivas, si bien es cierto que aquellos que vivian en entornos con
mayor intensidad de apoyos consideraron que su bienestar emocional y fisico era mayor, no se observaron
diferencias estadisticamente significativas en ninguna dimension en funcioén del tipo de vivienda.

c. Tipo de actividad realizada durante el dia

Ademas del tipo de vivienda en el que residen las personas, el tipo de actividad que realizan durante el dia
también pudiera afectar a su CdV. Tal y como queda reflejado en la Tabla 6, cuando la CdV fue medida de
manera objetiva, las personas menores de 50 afios que acudian a centro de dia obtuvieron puntuaciones
significativamente inferiores en las dimensiones de autodeterminacion, inclusion social y bienestar mate-
rial que aquellos que realizaban algun tipo de actividad ocupacional o productiva. En otras palabras, los
profesionales percibian que el hecho de realizar una actividad ocupacional o productiva ejercia un impacto
positivo en el grado en que las personas participaban en su entorno, tomaban decisiones y disponian de
bienes materiales. Sin embargo, cuando fueron las propias personas con DI menores de 50 afios quienes
valoraron su CdV, este impacto positivo solo se observo en la dimension Inclusidon Social, manifestando in-
cluso aquellos que contaban con un empleo un menor bienestar laboral (Mdn = 7) y emocional y fisico (Mdn
= 8) que aquellos en centro de dia (bienestar laboral Mdn = 9,50; bienestar emocional y fisico Mdn = 9) y
centro ocupacional (bienestar laboral Mdn = 10; bienestar emocional y fisico Mdn = 10,5).
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Tabla 6. Calidad de Vida de personas de menores de 50 ainos en funcion del tipo de actividad de dia. Escala subjetiva y
objetiva (prueba de Kruskal Wallis)

Calidad de vida objetiva Calidad de vida subjetiva

Dimensiones Actividad diurna N p::"l‘gt‘;io H | sig. | N p:;:‘g:”io H | sig.
Empleo 32 60,02 31 47,18

Autodeterminacion | C. Ocupacional 36 50,33 33,8 ,00 36 40,53 1,4 ,49
Centro de dia 23 19,72 18 40,75
Empleo 32 50,02 31 39,29

Inclusion social C. Ocupacional 36 50,74 9,3 ,01 36 50,90 71 ,03
Centro de dia 23 33,00 18 33,58
Empleo 32 51,00 31 33,74

Bienestar laboral C. Ocupacional 36 43,40 2,5 ,28 36 50,60 8,1 ,02
Centro de dia 23 43,11 18 43,75
Empleo 32 51,89 31 39,94

Bienestar material | C. Ocupacional 36 47,26 6,6 ,03 36 47,92 2,5 ,28
Centro de dia 23 35,83 18 38,44
Empleo 32 44,20 31 37,18

Sﬁggf;ﬁ; J fisico | G- Ocupacional 36 44,06 18 | 41 | 36 50,74 63 | ,04
Centro de dia 23 51,54 18 37,56
31 36,37

Bienestar familiar 36 46,61 3,7 ,16
18 47,19
Empleo 32 57,45 31 36,29

indice de CdV C. Ocupacional 36 46,94 16,2 ,00 36 49,97 53 ,07
Centro de dia 23 28,59 18 40,61

Fuente: elaboracién propia.

En las personas mayores de 50 afios, los resultados fueron muy similares a los encontrados en menores
de 50 afios de edad cuando la CdV fue medida de manera objetiva y se tuvo en cuenta el tipo de actividad
diurna realizada. Tal y como se refleja en la Tabla 7, cuando fueron los profesionales quienes realizaron la
evaluacion de la CdV de las personas con DI en distintos entornos de actividad, otorgaron puntuaciones
significativamente superiores a aquellos en entornos productivos en las dimensiones de autodeterminacion
e inclusién social. Si bien las valoraciones de los profesionales no reflejaron diferencias estadisticamente
significativas en funcién del tipo de actividad desempefiada por los mayores de 50 en la dimensién bien-
estar material (como si ocurria en aquellos mas jévenes), consideraron que disponer de un empleo a estas
edades contribuye de manera estadisticamente significativa a la mejora del bienestar laboral de las perso-
nas (Tabla 7).
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Cuando las personas mayores de 50 realizaron la valoracién de su CdV, aquellos que solo acudian a centro
de dia refirieron puntuaciones significativamente mas bajas en autodeterminacion (Mdn = 8) que quienes si
contaban con algun tipo de actividad ocupacional o laboral (Mdn =10).

Tabla 7. Calidad de Vida de personas mayores de 50 afos en funcion de tipo de actividad de dia. Escala subjetiva 'y
objetiva (prueba de Kruskal Wallis)

Calidad de vida objetiva

Calidad de vida subjetiva

Actividad diuma N pm:‘g;o H | sig. | N p:::ggio H | sig.
Empleo 24 62,77 24 51,54

Autodeterminaciéon | C. Ocupacional 20 36,23 26,2 ,00 19 35,11 6,5 ,03
Centro de dia 39 32,18 39 38,44
Empleo 24 54,98 24 38,73

Inclusién social C. Ocupacional 20 33,10 13,1 ,00 19 49,45 2,8 24
Centro de dia 39 38,58 39 39,33
Empleo 24 51,83 24 39,06

Bienestar laboral C. Ocupacional 20 37,20 8,5 ,01 19 39,16 ,94 ,62
Centro de dia 39 38,41 39 34,14
Empleo 24 39,56 24 39,25

Bienestar material C. Ocupacional 20 40,10 ,98 ,61 19 41,74 1,7 ,41
Centro de dia 39 44,47 39 39,85
. ' Empleo 24 46,65 24 38,48

sﬁé‘izztar emocional |5 bacional 20 48,10 56 | ,06 | 19 41,03 15 | 47
Centro de dia 39 36,01 39 40,67
24 37,69

Bienestar familiar 19 42,79 ,89 ,64
39 43,22
Empleo 24 61,50 24 37,69

indice de CdV C. Ocupacional 20 35,58 22,4 ,00 19 45,24 11 57
Centro de dia 39 33,29 39 42,03

Fuente: elaboracién propia.

d. Tutela

El andlisis de la influencia de la modificacion en la capacidad legal de obrar en
afos que residian en las viviendas de Atzegi arrojé que el hecho de estar tutelado (bien por un familiar, bien por
una fundacién tutelar) daba lugar a que los profesionales valoraran de manera significativamente mas baja las
dimensiones de autodeterminacion (H(2) = 10,15, p < ,01), inclusién social (H(2) = 7,75, p < ,05) y CdV general
(H(2) = 6,18, p < ,05). Tales diferencias se observaron especialmente en aquellos tutelados por su familia (auto-
determinacion Mdn = 10; inclusion social Mdn = 9; indice de CdV Mdn = 99,5) frente a aquellos tutelados por
la propia Fundacién (autodeterminacién Mdn = 11; inclusion social Mdn = 12; indice de CdV Mdn = 102) o sin
tutelar (autodeterminacion Mdn = 12; inclusion social Mdn = 12; indice de CdV Mdn = 107).
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Por el contrario, cuando las propias personas con DI menores de 50 afios valoraron su CdV, la modifica-
cion en la capacidad legal de obrar solo repercutido negativamente en su bienestar familiar. Sobre todo, se
apreciaron puntuaciones significativamente mas bajas en esta dimensiéon (H(2) = 8,78, p < ,05) en aquellas
personas que se encontraban tuteladas por la Fundacion Tutelar Atzegi (Mdn = 8) frente a aquellas tuteladas
por su familia (Mdn = 9) o sin tutelar (Mdn = 10).

En las personas mayores de 50 afios, se observo una tendencia similar. Se registraron asi diferencias esta-
disticamente significativas en la dimension de autodeterminacion (H(2) = 20,03, p < ,001) cuando fueron los
profesionales quienes cumplimentaron la escala, valorando esta dimensién peor en aquellos tutelados por
su familia (Mdn = 10) que en el resto de los grupos (Mdn = 12).

Al igual que los profesionales, los mayores de 50 afios tutelados por sus familias valoraron su autodetermi-
nacién de manera significativamente mas baja (H(2) = 8,83, p < ,05) y, si bien los resultados en lo que a bien-
estar familiar se refiere no fueron estadisticamente significativos (p = ,07), a diferencia de lo que ocurria en
aquellos menores de 50 afos, las personas tuteladas por la Fundacion Tutelar Atzegi (Mdn = 7) o por algun
familiar (Mdn = 8) refirieron puntuaciones mas bajas en esta dimensioén que aquellos sin tutelar (Mdn = 9).

e. Porcentaje de Discapacidad y presencia de otras discapacidades

Solo cuando la CdV se valor6é de manera objetiva en las personas menores de 50 anos, el porcentaje de dis-
capacidad ejercio cierta influencia en la CdV, concretamente en la dimension de autodeterminacion (H(3) =
9,65, p <,05), obteniendo aquellos con un porcentaje de discapacidad mas alto (75 % o mas) puntuaciones
significativamente inferiores.

Una tendencia muy similar se observo en aquellos mayores de 50 afios. Asi, el porcentaje de discapacidad
influyd en las puntuaciones de CdV de las personas solo cuando fueron los profesionales quienes cum-
plimentaron las escalas, presentando aquellos con un porcentaje de discapacidad superior (75% o mas)
puntuaciones significativamente mas bajas en la dimension de autodeterminacion (H(3) = 28,2, p < ,001) y
en CdV general (H(3) = 18,68, p < ,001).

Cuando fueron las propias personas quienes valoraron su CdV, no se apreciaron diferencias estadistica-
mente significativas en funcion de esta variable en ninguno de los dos grupos de edad. Resulta preciso
sefalar, no obstante, que aquellas personas mayores de 50 afios que, independientemente del porcentaje
de discapacidad reconocido, presentaban otro tipo de discapacidad (fisica o enfermedad mental), referian
puntuaciones significativamente mas bajas en su bienestar laboral (z = -2,91, p < ,01).

f.  Tipo de entorno (rural o urbano)

No se observaron diferencias estadisticamente significativas en CdV en las personas menores de 50 afios
en funcién del entorno en que residian. No obstante, al analizar la CdV de las personas mayores de 50 afios,
los entornos mas pequefos se relacionaron con puntuaciones significativamente mas altas en inclusion
social, medida tanto de manera objetiva (z = -2,50, p < ,05) como subjetiva (z = -2,36, p <,05).
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|
4. Conclusiones y discusion

Como se ha expuesto en la introduccidn, es necesario reparar en las necesidades de las personas con DI
que envejecen para poder prestar los apoyos necesarios en un amplio abanico de areas vitales (Madrigal
et al., 2007). Por este motivo, el presente trabajo ha analizado la CdV de las personas con DI menores y
mayores de 50 afios usuarias del servicio de viviendas de Atzegi, con animo de detectar necesidades que
pudieran surgir en edades mas avanzadas y que debieran ser tenidas en cuenta en el disefio de planes mas
centrados en la persona.

Respecto a este primer objetivo general es importante destacar que no se apreciaron diferencias estadis-
ticamente significativas entre los mayores y menores de 50 afios en lo que a su CdV se refiere cuando el
unico factor explicativo a tener en cuenta en posibles discrepancias fue la edad. Asi, a pesar de que los mas
mayores percibian su CdV algo mas baja que la de sus compaferos mas jévenes, no se observaron diferen-
cias estadisticamente significativas entre grupos, ni cuando fueron las propias personas quienes valoraron
su CdV (escala subjetiva), ni cuando lo hicieron los profesionales (escala objetiva). No obstante, los analisis
realizados han puesto de manifiesto que otros factores mas alla de la edad de la persona con DI parecen
condicionar los resultados personales. Por sus implicaciones en la prestacién de apoyos, nos centraremos
en tres de ellos: el tipo de vivienda, el tipo de actividad realizada y la modificacién en la capacidad legal de
obrar.

Con respecto a la primera variable, el entorno en el que residen las personas con DI parece ejercer cierta
influencia en como su CdV es percibida por ellas mismas y por los profesionales que les prestan apoyos. Si
bien no se observaron diferencias notables entre grupos de edad en funcién del tipo de vivienda, los pro-
fesionales si parecen percibir que, independientemente de la edad, el hecho de precisar de menos apoyo
afecta de manera positiva a la autodeterminacion e inclusion social de las personas con DI, repercutiendo
positivamente en su CdV general. Dada la inexistencia de diferencias estadisticamente significativas entre
grupos en funcién de la edad en los distintos entornos de vivienda, los profesionales pudieran estar consi-
derando que es la variable ‘intensidad de los apoyos requeridos’ lo que pudiera condicionar resultados posi-
tivos en CdV (concretamente en las dimensiones de autodeterminacion e inclusion social). Estudios previos
como el de Bigby et al. (2009) ponen de manifiesto como la intensidad de los apoyos que se requieren con-
diciona la visién que los profesionales tienen sobre posibilidades de autodeterminacion e inclusién social.

Cuando fueron las propias personas con DI quienes valoraron su CdV, tales diferencias entre grupos en
funcién del tipo de vivienda no se observaron. No obstante, tanto mayores como menores de 50 afios que
residian en viviendas con atenciéon mas continuada, refirieron un mayor bienestar emocional y fisico. Si te-
nemos en cuenta que el bienestar fisico es una de las dimensiones mas priorizadas por las personas con DI
que presentan mayor necesidad de apoyos (Kreuger et al., 2008), el contar con un entorno que intensifique
las interacciones de los profesionales con la persona con DI, podria estar contribuyendo a este resultado
positivo (Maes et al., 2007). En este sentido, estudios recientes sobre apoyo activo ponen de manifiesto
que el tipo de apoyo que se presta constituye una de las variables mas relevantes a la hora de conseguir
un incremento en el bienestar de la persona (Beadle-Brown et al., 2015, citado por Verdugo y Navas, 2017).
Analizar si las diferencias percibidas en CdV en funcién del tipo de vivienda se deben, no tanto a la edad,
sino a diferentes formas de prestar apoyo, debe constituir un reto futuro para esta y otras organizaciones del
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tercer sector de accién social de nuestro pais. Evitariamos asi el traslado de personas que alcanzan la edad
de 65 afios y que quieren seguir residiendo en su entorno habitual a residencias de tercera edad, situacion
que ya estéa teniendo lugar en comunidades autonomas de nuestro pais al considerarla mas apropiada para
dar respuesta a las necesidades de aquellos que envejecen y que se fundamenta mas en una decision de
tipo administrativo que en una decision centrada en la persona.

Ademas del tipo de vivienda, el tipo de actividad diurna fue otra de las variables que influyé en la CdV de las
personas con DI. Fue llamativo observar como los menores de 50 afos percibian un menor bienestar labo-
ral, emocional y fisico cuando contaban con un empleo que cuando realizan una actividad ocupacional o de
dia. La mayor exigencia de las demandas en entornos productivos, pudiera, como ya han sefialado otros au-
tores (Flores et al., 2010) explicar estos resultados. Sin embargo, las valoraciones realizadas por los mayores
de 50 afios que aun trabajaban no arrojaron estos resultados. Es mas, las personas mayores de 50 anos,
refirieron mayores niveles de autodeterminacion si realizaban una actividad productiva. Quiza el hecho de
desempefiar una actividad laboral sea especialmente valorado por aquellos que se encuentran mas cerca
del cese de su actividad, quienes desean continuar participando en actividades que sigan favoreciendo su
desarrollo personal (Berzosa, 2013; Bigby, 2004; Elorriaga et al., 2012). Organizaciones de nuestro entorno
como Lantegi Batuak (Elorriaga et al., 2012) advierten sobre la necesidad de mantener a las personas con
DI que envejecen con el mayor nivel de actividad posible para prevenir los efectos de deterioro, desarro-
llando para ello un sistema de organizacién de apoyos a la actividad laboral que debiera combinarse con un
detallado plan de transicién que priorice la participacion de la persona en actividades de su interés durante
y tras el cese de la actividad laboral (Stancliffe et al., 2015). Ademas, debera prestarse especial atencion a
los apoyos adicionales que pudieran requerir aquellos que presentan otro tipo de discapacidad asociada,
quienes en el presente trabajo refieren puntuaciones mas bajas en la dimensién de bienestar laboral.

La CdV de las personas con DI también parece verse influida por el hecho de estar o no tutelado, ya que
las personas tanto menores como mayores de 50 afios que se encuentran tuteladas por sus familias o por
la Fundacién Tutelar Atzegi presentaron peores puntuaciones en CdV, concretamente en las dimensiones
de autodeterminacion y bienestar familiar. Tal y como afirman Madrigal et al. (2007), suele ser frecuente en-
contrar a familias que evitan que las personas con DI vivan ciertas experiencias negativas como pueden ser
situaciones de enfermedad o la muerte de seres queridos, promoviendo, aunque sea de manera no intencio-
nada, la infantilizacién de este colectivo y la menor participacion en la toma de decisiones. Desde el servicio
de viviendas se ha de que prestar atencion a este aspecto y hacer participe a la persona con DI de todas las
decisiones que se tomen, tenga o no su capacidad de obrar modificada, estableciendo a la vez estrechos
lazos de colaboracion con las familias y tutores que faciliten un proceso de apoyo a la toma de decisiones
por parte de la persona con DI. Asimismo, estos resultados debieran llevarnos a intentar fomentar el senti-
miento de familia dentro de la organizacién. Una futura linea de trabajo en este sentido consiste en fortalecer
la iniciativa de delegados tutelares para las personas que se encuentran tuteladas por la Fundacion. Dicha
iniciativa trata de buscar figuras de apoyo y de referencia que queden con la persona con DI y realicen di-
versas actividades que sean enriquecedoras para la misma. El hecho de tener a una persona de referencia
puede suplir de alguna manera ese sentimiento de vacio familiar. Las experiencias llevadas a cabo hasta el
momento con esta figura dentro de la organizacion han resultado enriquecedoras para las personas.

El estudio realizado supone un punto de partida para comenzar las mencionadas lineas futuras de trabajo
dentro de la organizacion y prestar algo mas de atencion a aquellas variables que, como hemos visto, pu-
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dieran ejercer un impacto negativo en la CdV de la persona. Para ello sera necesario, no obstante, solventar
algunas de las limitaciones de las que adolece el presente estudio.

En primer lugar, son diversas las variables que pueden afectar a la CdV de las personas con DI que no
aparecen recogidas en el presente trabajo. Hemos incluido aqui variables facilmente observables y suscep-
tibles de medida, como pudieran ser el tipo de entorno, el tipo de actividad laboral o la existencia o no de
una modificacién en la capacidad legal de obrar, pero la CdV se ve influida por otros muchos aspectos de
caracter subjetivo que no se recogen en este estudio, como la red de apoyo social (Nolan et al., 2001), las
oportunidades para el desarrollo personal (Judge et al., 2010), o la satisfaccion personal y autoconcepto
(Schalock y Verdugo, 2002), entre otros muchos factores.

Ademas, en futuros trabajos, se ha de procurar recoger la variable edad de manera continua. Al haber reco-
gido esta variable en rangos de edad predeterminados, no se han podido realizar andlisis estadisticos que
requerian contar con la edad cronoldgica de la persona. Por otro lado, el hecho de no disponer apenas de
datos sobre poblacion mayor de 65 afios, obliga a recomendar cautela a la hora de considerar estos datos
como representativos de las personas con DI mas envejecidas.

El pequeiio tamafio de muestra en las categorias de algunas variables, impide en el momento actual analizar
la interaccién que pudiera existir entre las mismas en distintos grupos de edad, asi como su poder predictivo
en la CdV de los usuarios, siendo necesario, de cara al futuro, extender este estudio a otras organizaciones
de nuestro entorno, con el objetivo ultimo de ejercer un mayor control en este sentido y garantizar una mejor
representatividad de todas aquellas variables cuyo efecto en la CdV se desee analizar.

En cuanto a otras limitaciones del trabajo, quisiéramos hacer referencia a la escala utilizada para este estu-
dio, la Escala Integral de Calidad de Vida (Verdugo et al., 2009). A pesar de ser una escala de gran utilidad,
es importante destacar que la Escala INICO-FEAPS (Verdugo et al., 2013) es un instrumento cuyo origen
se encuentra en la Escala Integral, mejorando ampliamente su contenido, propiedades psicométricas y
utilidad. Pero tal y como se ha comentado anteriormente, Atzegi lleva afos utilizando la Escala Integral de
Calidad de Vida y, a pesar de que una mejora planteada para este ultimo afio ha sido introducir la Escala
INICO-FEAPS en los planes personales de apoyo, resultaba necesario analizar los datos recogidos durante
un periodo de dos afios con la Escala Integral, cuyas propiedades psicométricas también nos permiten
garantizar la fiabilidad y validez de los datos presentados (Verdugo et al., 2009). Por otra parte, el empleo
de otros instrumentos como la Escala San Martin (Verdugo et al., 2014) pudiera haber solventado las dificul-
tades encontradas en la evaluacion de calidad de vida de aquellas personas con mayores dificultades de
expresion y comprension.

A pesar de las limitaciones sefialadas, el presente trabajo permitira poner en marcha estrategias de mejora

en la organizacioén orientadas a mejorar la CdV de sus usuarios, ofreciéndonos pistas iniciales sobre aque-
llos factores que pudieran contribuir a vivir un proceso de envejecimiento mas activo y satisfactorio.
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