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Resumen

Antecedentes. El aumento en la esperanza de vida de la poblacion ha generado
nuevos retos en la provision de apoyos y servicios a las personas con discapacidad
intelectual (DI), que presentan un envejecimiento precoz. En este trabajo se examinaron
las ocho dimensiones del modelo de calidad de vida (CV), con el objetivo de identificar
los indicadores mas influyentes para lograr un envejecimiento de calidad, asi como los

programas de buenas practicas implementados para tal fin.

Método. Se realiz6 una revision sistemética de articulos cientificos de los
ultimos seis afios en la plataforma de la Web of Science (WOS) y en diferentes bases de
datos (PsyclInfo, PubMed, Scopus, SCiIELO, Google Scholar). En total 35 articulos

cumplieron criterios de inclusion.

Resultados: Se constato la interaccién entre las dimensiones del modelo de CV,

asi como los indicadores determinantes para el logro de un envejecimiento de calidad.

Discusidn. Se discute sobre la importancia de la provision de apoyos mediante la
implementacién de programas de buenas préacticas desde los distintos planos del sistema
social, y la prioridad de proporcionar oportunidades para el desarrollo personal, acorde
al modelo de CV, para lograr un envejecimiento de calidad.

Palabras clave: discapacidad intelectual; envejecimiento; calidad de vida; buenas

practicas.



Abstract

Background: The increase in life expectancy of the population has generated new
challenges in the provision of supports and services to people with intellectual
disabilities (ID), who present an early aging. In this work, the eight dimensions of the
quality of life (QOL) model were examined, with the aim of identifying the most
influential indicators for achieving quality aging, as well as the programs of good

practices implemented for this purpose.

Method: A systematic review of scientific articles from the last six years was carried
out in the Web of Science (WOS) platform and in different databases (Psycinfo,

PubMed, Scopus, SCIELO, Google Scholar). In total 35 articles met inclusion criteria.

Results: The interaction between the dimensions of the QOL model, as well as the

determining indicators for the achievement of quality aging, was noted.

Discussion: It discusses the importance of providing support through the
implementation of good practice programs from different levels of the social system,
and the priority of providing opportunities for personal development, according to the

QOL model, to achieve quality aging.

Keywords. intellectual disability, aging, quality of life, good practices.



Discapacidad intelectual, envejecimiento y calidad de vida

El envejecimiento de la poblacion es una realidad en nuestro pais. Las personas
con 65 afios 0 mas suponen un 19% de la poblacidn, con cifras que ascienden a un total
aproximado de 8.908.151 de personas (Abellan et al., 2019). Ademas, esta tendencia al
alza seguird en las proximas décadas debido a las mejoras en las condiciones de vida y
los avances en medicina y tecnologia. Asi, previsiblemente en 2033 este colectivo
supondré el 25% del total de poblacion (Instituto Nacional de Estadistica, 2018). Este
progresivo envejecimiento de la poblacion conlleva también importantes efectos y
repercusiones econémicas y sociales a medio y a largo plazo, habiendo suscitado
especial interés los efectos que tal cambio demogréafico tendran sobre el nimero de
personas con discapacidades y los servicios gque se les proporcionan (Albarran et al.,
2002). En este sentido, en este trabajo entenderemos la discapacidad tal y como es
concebida en la Clasificacion Internacional del Funcionamiento de la Discapacidad y de
la Salud (CIF; Organizacion Mundial de la Salud, 2001), esto es, no como consecuencia
exclusiva de las caracteristicas del propio individuo, sino debida a la interaccion de la
persona con el entorno (fisico, social y actitudinal); es decir, asociada a conceptos clave
como los de ‘actividad’ y ‘participacion’ de la persona en su entorno social (Jiménez
et al., 2002).

Segun esta definicién y los datos recogidos por el IMSERSO (2018), el nimero
de personas con reconocimiento de grado de discapacidad superior al 33% era de
3.078.350, cifra que corresponde mayoritariamente a edades mas avanzadas,
suponiendo la poblacion de 65 afios 0 mas un 45% del total. Este progresivo incremento
del envejecimiento de las personas con discapacidad, no solo en nuestro pais sino
también a nivel mundial, ha sido definido como “emergencia silenciosa” por el Comité
de Rehabilitacion e Integracion de las Personas con Discapacidad (Aguado y Alcedo,
2004), y constituye una nueva realidad social que ha cogido desprevenidos a
responsables de servicios sanitarios y sociales (Otamendi y Navas, 2018). En el presente
trabajo nos centraremos de manera mas concreta en el proceso de envejecimiento de la
poblacion con discapacidad intelectual (DI), que actualmente supone el 9% de la
poblacién con reconocimiento de grado de discapacidad (IMSERSO, 2018). Si en

épocas anteriores estas personas no alcanzaban la cuarta o quinta década de vida, en la



actualidad no solo la alcanzan sino que muchas de ellas sobreviven a sus progenitores
(Millan, 2006).

Segun la literatura cientifica, el proceso de envejecimiento en las personas con
DI se manifiesta a partir de los 40 afios (Johansson et al., 2017), mas notoriamente entre
los 45 a 50 afios (Otamendi y Navas, 2018); es decir, de forma mucho mas temprana
que en la poblacion sin discapacidad, para la cual el inicio se sitta entre los 65-70 afios
(Abades y Rayon, 2012).

Esta poblacion emergente supone novedosos Yy particulares retos, y uno de los
mas decisivos estriba en dar respuesta politica y profesional a las nuevas necesidades
que presentan las personas con DI en proceso de envejecimiento y a las derivadas de la
intensificacion y agravamiento de las ya existentes (Beadle-Brown et al., 2015;
Lehmann et al., 2013). La bibliografia especializada coincide en afirmar que es mucho
aun lo que se desconoce acerca de sus condiciones de vida, de sus probleméticas, de los
efectos del sobreenvejecimiento e, incluso, de las situaciones de exclusion social a las
que suelen enfrentarse (Chatterji et al., 2015; Coyle et al., 2016; Navas et al., 2014;
Solis et al., 2019).

Por su parte, el constructo de calidad de vida (CV) surge a mediados de los 80
del siglo pasado, coincidiendo con el cambio de paradigma en la forma de entender las
discapacidades intelectuales y del desarrollo (DID), para hacer énfasis en un enfoque
ecologico de la discapacidad que tiene en cuenta a la persona y su ambiente asi como la
provision de apoyos individualizados en entornos comunitarios inclusivos (Verdugo y
Schalock, 2013). Esta evolucion del paradigma de las DID puede explicarse como el
camino que va de ser considerado un mero “paciente” o mero receptor de cuidados a ser
considerado un ciudadano de pleno derecho. En este escenario, el concepto de CV ha
evolucionado desde una nocion sensibilizadora que describe “qué” valora y desea cada
individuo, hasta un marco teérico y de evaluacion que sugiere “cOmo” guiar las
practicas profesionales en los programas, la evaluacion de resultados personales y la
mejora continua de la CV (Verdugo y Schalock, 2009). Este marco conceptual servira,
ademas, para la implementacion de los articulos contenidos en la Convencion de
Derechos de las Personas con Discapacidad (Naciones Unidas, 2006), derechos
fundamentales de cualquier ser humano y, por tanto, aplicables a las personas con DI.

Se reconocen, asi, los derechos de este colectivo y se enfatiza su papel como agentes



activos, sobre la base de los principios de no discriminacion, igualdad de oportunidades
y accesibilidad (Navas et al., 2012).

De este modo, siguiendo el modelo propuesto por Schalock y Verdugo (2002,
2003, 2007), podemos entender la CV individual como un estado deseado de bienestar
personal multidimensional influenciado por factores personales y ambientales. Estas
dimensiones del modelo son comunes para todas las personas, aunque pueden variar
individualmente en funcidn de la importancia y valor que se les atribuye, ya que su
evaluacion esté basada en indicadores que son sensibles a la cultura y al contexto en que
se aplica (Schalock y Verdugo, 2007). Asi, el concepto de CV utiliza indicadores
referidos a ocho dimensiones que representan el nucleo de las necesidades
fundamentales de la vida de cada persona: bienestar emocional, relaciones
interpersonales, bienestar material, bienestar fisico, desarrollo personal, inclusion social,
autodeterminacion, y derechos (Schalock y Verdugo, 2002). EI modelo propugna la
busqueda de tres aspectos esenciales para la persona con DI: independencia,
participacion social y bienestar (Verdugo et al., 2013). Tal y como se ha sefialado, estas
ocho dimensiones son inherentes a la condicidn de persona y transversales a lo largo del
ciclo vital. Asimismo, tanto el concepto de CV como el propio proceso de
envejecimiento han de ser entendidos desde una perspectiva ecolégica, con cambios a
nivel microsocial, mesosocial y macrosocial (Cantor y Little, 1985; Verdugo y
Schalock, 2013).

Los principios de actuacién para lograr un envejecimiento de calidad en este
colectivo se deben basar en potenciar su inclusion en la comunidad, su
autodeterminacion y la provision de apoyo familiar (Navas et al., 2014). El traslado del
constructo de CV al ambito aplicado implica el desarrollo de politicas y practicas que
aseguren gue los recursos y programas orientados a promover un envejecimiento estén
disponibles para la poblacién general y para aquellas personas con DI en proceso de
envejecimiento (Navas et al., 2014). Es vital, por tanto, centrar la atencion en las
necesidades de estas personas y, especialmente, de aquellas con mayores necesidades de
apoyo, ya que muestran un mayor grado de vulnerabilidad social (Verdugo y Navas,
2017). De hecho, el Programa Marco de Investigacion e Innovacion de la Union
Europea - ‘Horizon 2020’ plantea la necesidad de lineas de investigacion que sirvan de

apoyo para que las personas con discapacidad gque envejecen alcancen una vida plena,



activa, autbnoma y de calidad acorde a los principios recogidos en el afio 2006 en la
Convencion de Naciones Unidas.

Al respecto, las dimensiones de calidad de vida, los indicadores y los aspectos a trabajar
durante el proceso de envejecimiento de las personas con DI fueron sefialados ya hace
varios afos en un estudio sobre envejecimiento activo y discapacidad intelectual (Navas
et al., 2014), tal y como recoge la Tabla 1.

La temprana y adecuada identificacion de todos estos indicadores relacionados
con las distintas dimensiones de CV garantizan el acceso a los apoyos y recursos
adecuados para estas personas (Coyle et al., 2016; Navas et al., 2014). El
envejecimiento satisfactorio de las personas con DI dependera del éxito alcanzado a la
hora de dar respuesta a las necesidades surgidas en esta etapa del ciclo vital. Pese a su
importancia, la escasez de estudios que abordan las dimensiones e indicadores de CV de
este colectivo es notorio (Hole et al., 2013; Schalock y Keith, 2016; Solis et al., 2019).

Ante esta situacion, en el presente trabajo se plantea una revision sistematica
centrada en la CV de personas con DI en proceso de envejecimiento con el objetivo de
conocer el estado de la investigacion acerca del constructo de CV postulado por
Schalock y Verdugo en 2002, centrdndonos en la poblacién con DI de més de 40 afios.
Para ello, se examinara la literatura disponible desde el afio 2014 al considerar el trabajo
“envejecimiento activo y DI” (Navas et al., 2014) el punto de partida del presente
trabajo. Se indagara sobre los indicadores/factores determinantes para cada una de las
dimensiones de CV, asi como la interrelacion entre ellas. Ademas, se expondran
algunos programas de buenas practicas recientemente puestos en marcha para la mejora
de la CV.



Tabla 1

Dimensiones de CV, indicadores y aspectos a trabajar (recuperada de Navas et al., 2014, p.12)

Dimensiones de CV

Indicadores

Aspectos trabajados en cada dimensidn

Bienestar Fisico
(BF)

Bienestar Material
(BM)

Bienestar Emocional

(BE)

Derechos (DE)

Autodeterminacion
(AU)

Inclusién Social (1S)

Relaciones
Interpersonales (RI)

Desarrollo Personal
(DP)

Salud; actividades
de la vida diaria;
atencion sanitaria

Estatus econdmico;
empleo; vivienda

Satisfaccion; auto
concepto; ausencia
de estrés

Derechos humanos;
derechos legales

Autonomia/control
personal; metas y
valores personales;
elecciones

Integracion y
participacion en la
comunidad; roles
comunitarios;
apoyos sociales

Interacciones;
relaciones; apoyos

Educaciodn;
competencia
personal;
desempefio

Deteccién temprana de condiciones de salud asociadas al
proceso de envejecimiento; formacién de profesionales
sociosanitarios en envejecimiento y discapacidad
intelectual; acceso a programas de promocion de la salud.
Sentido de continuidad a través de la puesta en marcha de
programas de transicion a la jubilacion; adaptacion de
politicas de proteccion social; desarrollo de formas
alternativas de vivienda para aquellas personas con DI que
envejecen y estrategias para favorecer el envejecimiento en
el entorno habitual.

Estresores relacionados con el proceso de envejecimiento;
incidencia de problemas de salud mental en la poblacién
con DI que envejece; estrategias para la formacion de
profesionales en diagnostico dual; duelo, envejecimiento y
discapacidad intelectual.

Identificacion de derechos que puedan verse especialmente
vulnerados durante esta etapa del ciclo vital. Propuestas de
actuacién para empoderar a las personas con DI que
envejecen en cuanto a la defensa de sus derechos se refiere
a través de actividades de formacion y autogestion.
Estrategias para la puesta en marcha de intervenciones
centradas en la persona, que enfaticen la toma de decisiones
y el logro de resultados y deseos personales en areas
cruciales durante el proceso de envejecimiento como son la
salud y el bienestar fisico, la jubilacion, el tiempo de ocio,
las decisiones con respecto al entorno de vivienda, los
aspectos financieros o las decisiones relacionadas con el
final de la vida.

Participacién activa de las personas mayores con DI en su
comunidad; opciones de residencia o vivienda que
favorecen la inclusion social durante el proceso de
envejecimiento de las personas con DI.

Fomento de las relaciones interpersonales a través de
experiencias de ocio integradas en la comunidad;
propuestas y estrategias de colaboracién con servicios
comunitarios y pertenecientes a la red de servicios para la
tercera edad.

Estrategias y programas para incrementar las oportunidades
de aprendizaje durante esta Gltima etapa del ciclo vital;
revision de centros de dia alternativos o programas que
ofrezcan oportunidades de formacion y educacion.




Método
Tipo de estudio
Se realizd un estudio de revision agregativo sobre la CV en personas con DI que
envejecen a fin de unificar los resultados de los trabajos més recientes (Fernandez-Rios
y Buela-Casal, 2009) y poder dar respuesta a las preguntas de investigacion planteadas.
Para la realizacion de la revisién bibliografica se han seguido las recomendaciones de la
Declaracion PRISMA (Moher et al., 2009).

Estrategias de busqueda

Durante la busqueda se consultaron diferentes fuentes, principalmente la
plataforma de la Web of Science (WOS). Entre ellas, se consultaron las bases de datos
PsycInfo, PubMed, Scopus, SciELO y el buscador Google Scholar.

Los descriptores utilizados han sido las ocho dimensiones del constructo de CV:
“physical well-being”, “material well-being”, “emotional well-being”, “rights”, “self-
determination”, “social inclusion”, “personal development”, “interpersonal
relationships”) junto a los términos DI (“intellectual disability”) y envejecimiento
(“aging” OR “ageing”). También se conjugaron los términos “intellectual disability” y
“aging” con “quality of life”. Las busquedas se realizaron tanto en inglés como en
espafol en las diferentes fuentes.

Ademas, con motivo de la revision “Envejecimiento activo y discapacidad
intelectual” realizada por Navas et al. en el afio 2014, se acoté el periodo de tiempo
desde el afio 2014 al 2020 con el objetivo de abordar los avances ocurridos desde la

publicacion de este estudio.

Criterios de inclusion

Los trabajos fueron examinados para seleccionar aquellos que cumpliesen los

siguientes criterios de inclusion:

(@) Publicados entre los afios 2014 a 2020. Se acot0 este periodo de tiempo con
el objetivo de abordar los avances ocurridos desde la publicacion de la
revision “Envejecimiento activo y discapacidad intelectual” (Navas et al.,
2014), la ultima revision sistematica centrada en esta tematica.

(b) Publicados en castellano o en inglés.

(c) Centrados en personas con DI mayores de 40 afios.



Identificacion

Evaluacion

Elegibilidad

Inclusién

Criterios de exclusion
Se excluyeron aquellos estudios publicados en otros idiomas, asi como aquellos
referidos a poblacién con DI menor de 40 afios. También se excluyeron resultados de la

busqueda referentes a actas de congresos y ponencias en conferencias.

Resultados
Seleccion de estudios
La busqueda descrita permitio obtener un total de 918 referencias que fueron
exportadas al programa ‘Zotero’. Tal y como se refleja en el diagrama de flujo
presentado en la Figura 1, se excluyeron las referencias duplicadas y tras examinar titulo

y resumen se redujo la muestra a 122.

Figura 1.
Diagrama de flujo de la informacién en cada fase de la revision
897 citas obtenidas en 21 trabajos identificados por
plataforma WOS consulta de otras fuentes

918 total de trabajos identificados

57 citas duplicadas en mas de una dimension de CV

'

861 citas Unicas cribadas [— | 739 citas eliminadas
l segun titulo y abstract

122 articulos
analizados a
texto completo |—>

v

35 estudios incluidos
en revision sistematica

87 articulos a texto completo
excluidos segun criterios




Estos estudios restantes fueron examinados al completo y, al aplicar criterios de
inclusion y exclusién, fueron 35 los que conformaron la muestra final de trabajos
examinados en esta revision bibliografica. Las referencias obtenidas se organizaron en
torno a cada una de las ocho dimensiones de CV para dilucidar la situacién actual de las
personas con DI en proceso de envejecimiento y los programas de buenas practicas
disponibles para favorecer la CV de este colectivo.

Cuatro de los 35 trabajos fueron considerados en la revision para mas de una

dimensién de CV al abarcar diversos aspectos.

Caracteristicas de los estudios seleccionados:

Los 35 estudios incluidos en la revision se analizaron segun su tematica; esto es,
en funcidn de la dimension del constructo de CV a la que se refiere cada uno, quedando
divididos los articulos de la siguiente manera: 7 de Bienestar Fisico, 6 de Bienestar
Emocional, 6 de Bienestar Material, 2 de Derechos, 5 de Autodeterminacion, 6 de
Relaciones interpersonales, 4 de Inclusion Social y 3 de Desarrollo Personal, repitiéndose
asi cuatro articulos para méas de una dimensién (Tabla 2).

A su vez, de los trabajos analizados, un 31% (n=11) corresponden al afio 2014,
siendo este el afio de mayor produccién en la presente revision, seguido del afio 2017
(n=6) y del 2018 (n=6). En cuanto a la procedencia de los estudios incluidos, un 20%
(n=7) corresponden a Irlanda, seguido de Paises Bajos (n=5), Espafia (n=4) y Suecia
(n=3).

Referido a las revistas mas repetidas en la revision, casi la mitad de los trabajos
provienen de tres revistas: Research in Developmental Disabilities (n=5), Journal of
Intellectual Disability Research (n=5) y Journal of Applied Research in Intellectual
Disabilities (n=5).

Finalmente, entre los autores destaca D. McCausland como autor principal méas
repetido, con cuatro publicaciones. Como coautores presentes en mayor medida en los
articulos de la revision estan P. McCallion y M. McCarron, ambos con siete articulos.

Como coautora espafiola destaca Patricia Navas, con dos articulos.
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Tabla 2

Caracteristicas de los trabajos incluidos en la revision bibliografica

Dimensiones Articulos de la revision Autor/es (afio) Revista Pais N participantes
de CV (edad)
Multimorbidity in older adults with intellectual Hermans y Evenhuis ~ Research in Developmental ~ Paises N=1047
BE disabilities (2014) Disabilities Bajos (=50)
n=7
(n=7) A population-based, cross-sectional study of the Melville, et al. (2018)  Journal of Intellectual Escocia n=332
prevalence and correlates of sedentary behaviour of Disability Research (=45)
adults with intellectual disabilities
The predictive value of physical fitness for falls in Oppewal, et al. Research in Developmental ~ Paises N=724
older adults with intellectual disabilities (2014) Disabilities Bajos (=50)
The impact of frailty on care intensity in older Schoufour et al. Research in Developmental ~ Paises N=676
people with intellectual disabilities (2014) Disabilities Bajos (=50)
Predicting disabilities in daily functioning in older Schoufour et al. Research in Developmental Paises N=703
people with intellectual disabilities using a frailty (2014) Disabilities Bajos (=50)
index
Activities of daily living and transition to King et al. (2016) Scandinavian Journal of Irlanda N=753 (>40)
community living for adults with intellectual Occupational Therapy n=465 (> 50)
disabilities
Efecto de un programa de ejercicio fisico sobre el Martinez et al. (2020)  Rehabilitacién Espafia N=8
riesgo de caidas, equilibrio y velocidad de la marcha (=50)
en personas mayores con discapacidad intelectual
Supporting workers with intellectual disability in Brotherton et al. Journal of Intellectual and Inglaterra  Trabajo de revision
BM mainstream employment to transition to a socially (2016) Developmental Disability
(n=6) inclusive retirement
Age-Friendly Communities for Older Persons with Miskimmin (2014) Tesis de Maestria Canada N=7 (>45)

Mild Intellectual Disabilities

N=15 (cuidadores)
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BE
(n=6)

Pathways to employment: A national survey of
adults with intellectual disabilities

Transition to retirement and participation in
mainstream community groups using active
mentoring: a feasibility and outcomes evaluation
with a matched comparison group

Influencia del tipo de vivienda en la calidad de vida
de las personas mayores con discapacidad
intelectual o del desarrollo

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

The association of life events and mental ill health

in older adults with intellectual disability: results of
the wave 3 Intellectual Disability Supplement to The
Irish Longitudinal Study on Ageing

Prevalence, patterns and factors associated with
psychotropic use in older adults with intellectual
disabilities in Ireland

Association of early-onset dementia with activities
of daily living (ADL) in middle-aged adults with
intellectual disabilities: The caregiver’s perspective

Mortality patterns and risk among older men and
women with intellectual disability: a Swedish
national retrospective cohort study

Siperstein et al.
(2014)

Stancliffe et al.
(2015)

Séenz, (2018)

Otamendi y Navas,
(2018)

Bond et al. (2019)

O’Dwyer et al.
(2017)

Lin et al. (2014)

Ng et al. (2017)

Journal of Vocational
Rehabilitation

Journal of Intellectual
Disability Research

Siglo Cero

Revista Espafiola de
Discapacidad

Journal of Intellectual
Disability Research

Journal of Intellectual
Disability Research

Research in Developmental
Disabilities

BMC Geriatrics

Massachus
etts

Australia

Espafia

Esparfia

Irlanda

Irlanda

Taiwan

Suecia

n=253 (>40)
n=116 (>51)

N=58 (=45) (29
interv. y 29 control)

N=268 (>45)

n=83 (>50)

N=598 (>50)

N=736 (>40)
n= 470 (50)

N=451 (>45)

N=4738 (>40)
N=4684 (>45)
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DE
(n=2)

AU
(n=5)

A national survey of caregivers’ perspective of early
symptoms of dementia among adults with an
intellectual disability based on the DSQIID scale

Deterioro cognitivo y trastorno neurodegenerativo
en personas con discapacidad intelectual

The exercise of human rights and citizenship by
older adults with an intellectual disability in Ireland

Working life for middle-aged people with
intellectual disabilities: knowing their rights?

Psychosaocial experiences of the ageing of middle-
aged people with intellectual disabilities in South
Korea

Healthy Ageing in People with Intellectual
Disabilities from Manager’s Perspective: A
Qualitative Study

How do People with Intellectual Disabilities in
Norway Experience the Transition to Retirement
and Life as Retirees?

Older Women with Intellectual Disabilities:
Overcoming Barriers to Autonomy

A critical assessment of supported decision-making
for persons with intellectual disabilities

Lin etal. (2014)

Dominguez y Navas,
(2017)

McCausland et al.
(2018)

Ldvgren, (2015)

Kim et al. (2018)

Johansson et al.
(2017)

Engeland et al.
(2018)

Strnadova y Evans,
(2015)

Kohn y Blumenthal,
(2014)

Research in Autism
Spectrum Disorders

Siglo Cero

Journal of Intellectual
Disability Research

Research and Practice in
Intellectual and

Developmental Disabilities
International Journal of
Developmental Disabilities

Healthcare

Scandinavian Journal of
Disability Research

Journal of Policy and
Practice in Intellectual
Disabilities

Disability and Health
Journal

Taiwan

Esparia

Irlanda

Suecia

Corea

Suecia

Noruega

Australia

Cambridge

N=460 (>45)

n=18 (>45)

N=753 (>41)

n=4 (>45)

N=28 (>40)
n=10 (>50)

N=20 (proveedores
de servicios personas
con DI >55 afios)

N=7 (>42)
n=6 (>55)

N=55 (>40)

Trabajo de revision
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IS
(n=4)

RI
(n=6)

Perspectives of adults with intellectual disabilities
and key individual son community participation in
inclusive settings: A Canadian exploratory study

Longitudinal use and factors associated with public
transport and other travel options for older people
with an intellectual disability in Ireland

The life journeys of adults with intellectual and
developmental disabilities: implications for a new
model of holistic supports

Changes in living conditions of people with ID: a
follow-up after 16 years

Changes in living conditions of people with ID: a
follow-up after 16 years

Informal Social Networks of people with Profound
Intellectual and Multiple Disabilities: Relationship
with age, communicative abilities and current living
arrangements

Social Connections for Older People with
Intellectual Disability in Ireland: Results from Wave
One of IDS-TILDA

Interpersonal relationships of older adults with an
intellectual disability in Ireland

Psychosocial experiences of the ageing of middle-
aged people with intellectual disabilities in South
Korea

Milot, et al. (2020)

McCausland et al.

(2019)

Neuman, (2020)

Carlsson, (2020)

Carlsson, (2020)

Kamstra et al. (2014)

McCausland et al.
(2015)

McCausland et al.
(2017)

Kim et al. (2018)

Journal of Intellectual &
Developmental Disability

Journal of Applied Research
in Intellectual Disabilities

Journal of Social Research

Journal of Policy and
Practice in Intellectual
Disabilities

Journal of Policy and
Practice in Intellectual
Disabilities

Journal of Applied Research
in Intellectual Disabilities

Journal of Applied Research
in Intellectual Disabilities

Journal of Applied Research
in Intellectual Disabilities

International Journal of
Developmental Disabilities

Canada

Irlanda

Israel

Noruega

Noruega

Paises
Bajos

Irlanda

Irlanda

Corea

n=3 (>42)
(N=11) personal ref.

N= 701 (>40)
n=504 (>50)

N=6 (>60)

N=40 (>40)

N=40 (=40)

N= 200 (M=48)

N=753 (>40)
n=481 (>50)

N=753 (>40)
n=481 (>50)

N=28 (>40)
n=10 (>50)
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DP
(n=3)

Let’s talk about sex: How people with intellectual
disability in Australia engage with online social
media and intimate relationships

Healthy Ageing in People with Intellectual
Disabilities from Manager’s Perspective: A
Qualitative Study

How do People with Intellectual Disabilities in
Norway Experience the Transition to Retirement
and Life as Retirees?

Building an Inclusive Research Team: The
importance of Team Building and Skills Training

Darragh et al. (2017)

Johansson et al.
(2017)

Engeland et al.
(2018)

Strnadova et al.
(2014)

Cyberpsychology: Journal of
Psychosocial Research on
Cyberspace

Healthcare

Scandinavian Journal of
Disability Research

Journal of Applied Research
in Intellectual Disabilities

Australia

Suecia

Noruega

Australia

n=9 (>40)

N=20 (proveedores
de servicios personas
con DI >55 afios)

N=7 (>42)
n=6 (>55)

N=4 (>51)
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Caracteristicas de los estudios

Los 35 trabajos examinados fueron divididos en funcién de las dimensiones de
CV a las que hacian referencia. A continuaciéon, se exponen los resultados desglosados
por tales dimensiones y sus indicadores siguiendo el modelo de Schalock y Verdugo
(2002).

Bienestar Fisico (BF)

Relacionado con tener buena salud, sentirse en buena forma fisica, tener habitos
de alimentacion saludable. Debido al aumento en la esperanza de vida de las personas
con DI, surgen nuevas necesidades, asociadas a multimorbilidad cronica (Otamendi y
Navas, 2018), tanto a nivel individual como de prestacion de servicios (Navas et al.,
2014). Una abrumadora mayoria de personas mayores con DI experimentan problemas
relacionados con su salud, fisica y mental (Organizacion Mundial de la Salud, 2001).
Los indicadores de BF son: salud, actividades de la vida diaria y atencién sanitaria
(Schalock y Verdugo, 2002).

Cuando el concepto CV se aplica a la salud, este se refiere principalmente al
componente fisico (Vanleerberghe et al., 2017). Asimismo, y para mejorar la atencion
médica dada a este colectivo, es necesario un conocimiento mayor acerca de la
multimorbilidad en las personas con DI que envejecen (McCarron et al., 2013). Existe
evidencia que sefiala la relacién entre la edad y el grado mas elevado de DI con la
presencia de multimorbilidad, entendida esta como la existencia de dos 0 mas
condiciones de salud (Hermans y Evenhuis, 2014). Una alta tasa de multimorbilidad es
frecuente en el grupo de personas con DI que envejecen lo que, sumado a los altos
costes sanitarios de atender este fendmeno, hacen necesario mas investigacion en este
campo (Hermans y Evenhuis, 2014). Esta mayor multimorbilidad se ha operativizado en
el indice de fragilidad como una medida util para evaluar el estado de salud de las
personas mayores con DI (Schoufour et al., 20144a) y para predecir resultados de salud
adversos en esta poblacién (Schoufour et al., 2014b). A su vez, este indice de fragilidad
conduce a un aumento en la intensidad de atencién y cuidados, asi como de los costes
sanitarios asociados (Schoufour et al., 2014a).

Otro aspecto relacionado con la aparicion de problemas determinantes en la

multimorbilidad, como la obesidad o la diabetes, ha sido el comportamiento sedentario.
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Aunque existe discrepancias en cuanto a la existencia de diferencias entre géneros
(O’Donoghue et al., 2016), la investigacion sefiala hacia una mayor tasa de
comportamiento sedentario en las personas con DI que envejecen que en sus pares sin
discapacidad (Melville et al., 2018), con hasta un 53% de una muestra representativa
mayor de 45 que confirmaron pasar méas de 4 horas diarias frente a la television.
Ademas, también la alta incidencia de caidas y lesiones asociadas se ha visto
relacionada de forma significativa con el grupo de personas con DI que envejecen,
aunque en este aspecto los datos resultan inconclusos (Oppewal et al., 2014), por lo que
se hace necesario mas investigacion sobre los factores que aumentan el riesgo de caidas
con el fin de implementar programas de prevencion como el de Martinez et al. (2020)
que permitan reducir las lesiones asociadas a las mismas (Oppewal et al., 2014).

Las condiciones de salud expuestas que se ven comprometidas en este colectivo,
también han sido estudiadas en relacion con su autonomia para la realizacion de las
actividades béasicas (ABVD) e instrumentales de la vida diaria (AlIVD), lo que influye
notablemente en su CV. Asi, se ha estudiado el desempefio en este tipo de tareas
considerando el indice de fragilidad (Schoufour et al., 2014b) y el entorno residencial
(King et al., 2016). En cuanto al indice de fragilidad, se constaté que puntuaciones altas
(dependencia) predecian mayor intensidad de cuidados a largo plazo que aquellas
personas gque obtienen puntuaciones bajas inicialmente (Schoufour et al., 2014a). En
cuanto a las diferencias de autonomia en funcion del entorno residencial de la persona,
en general los adultos con DI que viven de forma independiente o en entornos
comunitarios tiene mayor capacidad para la realizacion de ABVD/AIVD que aquellos
que lo hacen en entornos residenciales. No obstante, existe consenso entre los diferentes
entornos de vivienda en sefialar mayores dificultades para la realizacién de ABVD del
tipo “bafiarse/ducharse”, asi como AIVD del tipo “manejo del dinero” (King et al.,

2016).

Bienestar Material (BM)

Relacionado con la disponibilidad de suficientes recursos econémicos para
adquirir lo que el individuo quiere y necesita y tener una vivienda adecuada. En esta
etapa vital, destaca la necesidad de favorecer el mantenimiento del empleo en caso de
que sea el deseo de la persona (IMSERSO, 2011), asi como adoptar las politicas de

proteccién que den cobertura a una retirada digna de la vida laboral (Navas et al., 2014).
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En el colectivo de personas con DI en proceso de envejecimiento, la investigacion se
encuentra mas centrada en la retirada de la vida laboral que en el empleo puesto que, a
partir de los 45, la participacion de este colectivo en programas de empleo disminuye
(Siperstein et al., 2014; Stancliffe et al., 2015), haciéndose visible una clara falta de
oportunidades laborales para las personas con DI que envejecen (Miskimmin, 2014).
Otros factores que, ademas de la edad, se han visto relacionados con la probabilidad de
acceso al empleo competitivo o con apoyo, es decir, aquel en el que se trabaja junto con
trabajadores sin discapacidad (Brotherton, 2016), han sido la experiencia laboral
temprana, mayor nivel de conducta adaptativa o la ausencia de problemas emocionales
y de comportamiento, siendo estos aspectos menos determinantes al hablar de acceso a
empleo protegido (Siperstein et al., 2014).

Dado el grupo de poblacién en el que se enmarca la presente revision, parece
pertinente centrarse en mayor medida en la transicion a la jubilacion, y asi se constata
en la investigacion cientifica. Dicha transicion puede tener importantes repercusiones en
la CV de las personas puesto que puede contribuir a una mayor discriminacion y
aislamiento social, al ser las redes de apoyo de este colectivo mayoritariamente su
familia, el personal de servicios u otros usuarios (Stancliffe et al., 2015). Los problemas
se incrementan al hablar de empleo protegido dado que en estos entornos existe una
limitada cultura de jubilacion, con una percepcion limitada de las opciones tras esta
etapa (Brotherton et al., 2016).

Se vuelven especialmente relevantes propuestas como las ya vigentes en
Australia (Stancliffe et al., 2015) de acceso a grupos comunitarios en esta etapa vital,
independientemente de que las personas tengan DI 0 no. Estos proyectos se han
desarrollado con poblacion general y con DI, pero adquiere especial relevancia en casos
de mayor vulnerabilidad, esto es, personas con DI que envejecen y que han desarrollado
empleo protegido durante su vida laboral. Aqui destaca el programa de “Transicién a la
Jubilacion” creado en Australia y que resulto ser eficaz para apoyar a un grupo de
trabajadores para comenzar a desarrolla una jubilacion en la que se fomente la
participacion individual con apoyo en una comunidad (Brotherton et al., 2016). La
participacion de los adultos que envejecen en estos grupos, en funcion de los gustos y
preferencias individuales, ha mostrado ser una opcion factible para desarrollar un estilo

de vida de jubilacion para personas mayores con discapacidad, incrementando el
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namero de contactos sociales, el tiempo pasado con estos y las relaciones sociales con
pares sin discapacidad (McCarron et al., 2011). Otra iniciativa con resultados positivos
es la comunidad amistosa para mayores de Manitoba (Miskimmin, 2014).

En cuanto a la vivienda, la transicion a entornos comunitarios, y no a espacios
segregados como histdricamente ha ocurrido, marca un cambio en la provision de
servicios para apoyar a las personas con discapacidad a fin de integrar equitativamente a
este colectivo en la sociedad (Saenz, 2018). En general, muchas de las personas con DI
gue envejecen afirman que les gustaria envejecer en su hogar a pesar de la disminucién
de sus capacidades (Miskimmin, 2014). El tipo de residencia, asi como la provision de
apoyos que se les brinde, ha mostrado estar estrechamente relacionada con las
puntuaciones obtenidas en CV por parte de este colectivo, de manera que los grupos que
viven independientes con apoyos Yy en pisos tutelados obtienen puntuaciones mas altas
en RI, DP, AU y BF que aquellos que lo hacen en residencias para personas con
discapacidad (Séenz, 2018). Estas puntuaciones son significativamente mayores segun
los cuidadores que los propios usuarios, puntuando estos por debajo de la media tanto
en el indice general de CV como en las ocho dimensiones del constructo (Otamendi y
Navas, 2018). Ademas, tales puntuaciones parecen estar mas relacionadas con el
entorno residencial que con otros factores como la edad (Otamendi y Navas, 2018),
salvo en lo referido a BM, donde los usuarios mayores de 50 afios puntuaron
significativamente mas bajo que los menores de 50 afios, previsiblemente por la menor
presencia en actividades de caracter ocupacional. Por ello, adquieren aqui mayor
relevancia propuestas como las expuestas por Stancliffe et al. (2015). Asi, parece
comprensible sefialar hacia la necesidad de politicas que regulen las adaptaciones
necesarias en entornos comunitarios para garantizar la CV de las personas con DI que,
al igual que sus pares sin discapacidad, han visto incrementada su esperanza de vida

durante las ultimas décadas.

Bienestar Emocional (BE)

Hace referencia a sentirse tranquilo, seguro, sin agobios, no estar nervioso. El
BE debe entenderse en interaccion constante con el resto de dimensiones y, durante esta
etapa del ciclo vital, relacionado especialmente con aspectos psicoldgicos y estresores
vinculados al proceso de envejecimiento (Navas et al., 2014). Si bien, el diagndéstico de

enfermedad mental resulta complejo en el colectivo de personas con DI con el acertado
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término de efecto ‘eclipsador’ de la DI (Reiss et al., 1982), la dificultad para el
diagndstico aumenta al referirnos al colectivo de personas con DI que envejecen donde
otros factores ganan relevancia como la mayor tasa de eventos vitales (Bond et al.,
2019), la polifarmacia (Ng et al., 2017) o la asociacién erronea entre sintomas de
trastornos psicolégicos y de inicio de deterioro cognitivo.

Durante los Gltimos afios estos aspectos han adquirido importancia,
encontrandose factores comunes que influyen en la mayor probabilidad de dichos
estresores tales como la edad o el lugar de residencia (Bond et al., 2019; Lin et al.,
2014a; O’Dwyer et al, 2017). En lo referido a los eventos vitales, se encontro relacion
entre el nimero de eventos y el nivel de estrés, de manera que, a mayor nimero de
eventos, mayor nivel de estrés (Bond et al., 2019). A su vez, es probable que las
personas con DI estén expuestas a mayor nimero de estos eventos que sus pares sin
discapacidad debido a las diferentes condiciones de vida y al menor grado de
autonomia. En ese sentido, ademas de evidenciarse una clara relacion entre los procesos
de duelo por el fallecimiento de personas cercanas, también destacaron otros eventos,
diferentes a los de la mayoria de sus pares sin discapacidad. Estos son: cambios en el
personal del lugar de residencia/centro de dia, en el cuidador de referencia o en la
frecuencia de visitas de amigos o familiares como determinantes de un aumento de la
sintomatologia depresiva y ansiosa (Bond et al., 2019).

Estudios recientes sefialan a que los diagndsticos médicos de salud mental son
mayoritariamente de ansiedad y depresion (O’Dwyer et al., 2017), lo que ha mostrado a
su vez estar estrechamente relacionado con la vivencia, en mayor medida, de los
eventos vitales comentados (Bond et al., 2019). Ademas, la mayor prevalencia de
condiciones de salud mental lleva consigo un mayor riesgo de exposicién a farmacos
psicotropicos, con una tasa del 59% en una muestra representativa de personas mayores
con DI que consumen uno o mas de estos farmacos (O’Dwyer et al., 2017), mas
comunmente antipsicoticos y ansioliticos. A su vez, y en linea con las investigaciones
anteriores, las personas con DI en proceso de envejecimiento que vivian en entornos
residenciales tenian una probabilidad significativamente mayor de estar expuestos al
consumo de psicotrépicos y polifarmacia, lo que podria explicarse en parte por el hecho
de tener un mayor nivel de DI o de necesidades de apoyos y haber tenido multiples

presentaciones complejas de diagndsticos de salud mental.
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De manera simultanea a la presentacion de la sintomatologia de salud mental,
pueden darse indicios de deterioro cognitivo (deterioro cognitivo leve; DCL) en la
poblacién que envejece que ciertamente pueden ser mas desconocidos en la poblacion
con DI dadas las diversas manifestaciones que pueden tener (Dominguez y Navas,
2017). El deterioro cognitivo debuta con sintomas que no son caracteristicos y de ahi la
complejidad para que sean detectados y abordados de manera precoz (Lin et al., 2014b).
Entre los sintomas que en mayor medida reportan las personas con DI estan aspectos
mnésicos (“mas olvidadizo™), asi como signos de apatia, alteraciones conductuales y
dificultades para la realizacion de ABVD/AIVD (Dominguez y Navas, 2017; Lin et al.,
2014b). Ademas, este deterioro se agrava con la edad y la presencia de condiciones
comorbidas (incluyendo enfermedad mental o neuroldgica).

Las tasas de prevalencia difieren en funcién de los estudios realizados y
reportando segun qué estudios diferencias significativas; esto es, mientras que la
Alzheimer’s Disease International (2003) sefiala una prevalencia aproximada de un 5%
de las personas de 65 afios 0 mas y reporta no haber diferencias entre sus pares sin
discapacidad, Lin et al. (2014b) informaron de una tasa del 17% de adultos con DI que
presentaban condiciones de demencia. En lo que parece haber mas acuerdo es la
influencia de la edad en la aparicién de DCL, siendo mayor la incidencia a edades més
tardias (Lin et al., 2014b). Ademas, otras condiciones que se han visto relacionadas con
la prevalencia de esta condicién es el grado de DI (Dominguez y Navas, 2017) aunque
se requiere mas investigacion para poder afirmar esto. No obstante, en lo que si parece
haber acuerdo es que una intervencion temprana en los casos de DCL permitiria
ralentizar el proceso neurodegenerativo y mantener el funcionamiento diario que haya
logrado la persona (Lin et al., 2014a). Para ello se hace necesaria la formacion de los
profesionales que prestan servicios a las personas con DI en la identificacion de los

posibles indicios de deterioro cognitivo (Dominguez y Navas, 2017).

Derechos (DE)

Ser considerado igual que los demas, respeto a la diferencia, a su forma de ser,
opiniones, deseos, intimidad y derechos. Especial relevancia tiene la Convencion sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad (Naciones Unidas, 2006) como parte del
movimiento hacia el reconocimiento de los derechos humanos en el &mbito de la

discapacidad, al poner de relieve las barreras diarias de estas personas, asi como
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establecer obligaciones juridicamente vinculantes para los paises que la han ratificado
(Navas et al., 2012, 2014). La Convencidn constituye asi el estdndar para la
participacion en la sociedad de las personas con discapacidad y establece el contexto
legislativo y politico para la discusion de los derechos humanos y la ciudadania
(McCausland et al., 2018).

En lo referido a la poblacion con DI que envejece, este puede verse expuesto a
situaciones de doble discriminacion, véase, ser mayor y presentar DI (Navas et al.,
2014). Para paliar tal discriminacidn, se hace necesario tener presente la gama completa
de derechos internacionalmente reconocidos dado que existe una relacion funcional
entre estos derechos y una vida digna (Donnelly, 2013). En este sentido, cinco han sido
los articulos que suscitaron un mayor debate social desde 2006 y hasta la actualidad
(Navas et al., 2012): igual reconocimiento ante la ley (articulo 12), vida independiente e
inclusion en la comunidad (articulo 19), respeto del hogar y de la familia (articulo 23),
educacion (articulo 24), participacion en la vida politica y publica (articulo 29).

La Convencion entrd en vigor en mayo de 2008, al ser ratificada por 20 paises,
entre los que se encontraba Espafia. Hasta la fecha, la Convencion ha sido ratificada por
182 paises, siendo uno de los ultimos en hacerlo Santa Lucia, en junio de 2020. Pese a
ello, es cuestionable el hecho de hasta qué punto las personas con discapacidad pueden
lograr la ciudadania plena, significado esto por los principios de igualdad (articulo 12) y
participacion (articulo 29) (McCausland et al., 2018). En relacion con el articulo 12, los
conceptos de autonomia y eleccidn, estrechamente relacionado con la
autodeterminacion (Nirje, 1972), resultan principios clave que se han visto tipicamente
comprometidos por sistemas con capacidad juridica obsoletos en la mayoria de paises
europeos (McCausland et al., 2018) y que repercuten de manera directa en el colectivo
de personas con DI, en mayor medida en los que envejecen, acrecentando la doble
discriminacion. Contra esto, algunos paises han llevado a cabo recientemente reformas
legislativas en linea con lo planteado en la Convencion, como es el caso de Irlanda con
la Ley de capacidad de las personas con DI para tomar decisiones por si mismas
(Inclusion Ireland, 2015) o Espafia con el Proyecto de Ley para el apoyo a las personas
con discapacidad en el ejercicio de su capacidad juridica (2020).

Respecto al colectivo con DI en proceso de envejecimiento, en el trabajo de

2018 de McCausland et al. examinaron hasta qué punto este colectivo ejercia sus
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derechos en lo referido a toma de decisiones (autodeterminacion), promocion y
participacion politica. Este altimo esta recogido de manera explicita en el articulo 29 de
la Convencidn, donde se requiere que los estados garanticen los mismos derechos
politicos y oportunidades que a todos los demas ciudadanos (Naciones Unidas, 2006).
Utopicamente, los ciudadanos con DI tendrian la misma tasa de participacion que sus
pares sin discapacidad en las elecciones de su localidad, pero esto no es asi. Estudios
como el de McCarron et al. (2011) reportaron que las tasas de votacion disminuyen con
el aumento de la edad y la gravedad de la DI, viendo este colectivo especialmente
vulnerado su derecho de participacion en la vida politica. Ademas, esto también se ve
estrechamente relacionado con el tipo de vivienda, siendo menor la probabilidad de
votar en aquellas personas con DI que viven en entornos institucionales (Keeley et al.,
2008; McCarron et al., 2011). Lejos de regularizarse esta situacién, estudios mas
recientes (McCausland et al., 2018) indican que casi tres cuartas partes, de las 753
personas con DI encuestadas, no votaron en las elecciones mas recientes. A su vez, la
tasa de votacion se vio favorecida por la presencia de apoyo social, mayor grado de
autonomia para la realizacion de actividades basicas e instrumentales de la vida diaria
(ABVD, AIVD), mejor salud o alfabetizacion. De nuevo, el factor mas determinante fue
el lugar de residencia junto con la edad, siendo mayor la probabilidad de voto en
personas con DI mayores de 65 afios que viven en entornos comunitarios.

También es cierto que la desinformacion es un factor determinante en la puesta
en préactica de los derechos. Esto se ha visto en Suecia (Lévgren, 2015), donde las
personas con DI eran mayoritariamente desconocedoras de sus derechos y mostraban
patrones de evitacion cuando se abordaban temas relacionados con la
autodeterminacion. Estas conductas podrian entenderse como resultado del ambiente en
el que se han desarrollado, con pocas oportunidades para fomentar habilidades
relacionadas con la opinion y sus preferencias personales (Lovgren, 2015). Asi, el
entorno involucrado en la vida cotidiana de las personas con DI que envejecen deberia
apostar por fomentar la capacidad y las oportunidades para el ejercicio de sus derechos
(Lovgren, 2015).

Autodeterminacion (AU)
Hace referencia a la capacidad de tomar decisiones propias y poder elegir

autbnomamente cOmo quieren que sea su vida, su tiempo libre, el lugar donde viven y la
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persona con la que estan. Esto se consideraba un logro dificil de alcanzar dado que las
personas con DI que envejecen han tenido histéricamente menos opciones de decision,
siendo otras personas (familiares, proveedores de servicios) las que lo hacian por ellos
(Engeland et al., 2018). Sin embargo, este es un aspecto que adquirié mayor
importancia tras la Convencion al recogerse en su articulo 3 “el respeto de la dignidad
inherente, la autonomia individual, incluida la libertad de tomar las propias decisiones,
y la independencia de las personas” (Naciones Unidas, 2006) y, a dia de hoy, existe
evidencia para afirmar que dichas conductas de AU se pueden promover y desarrollar si
se ponen en marcha los apoyos y estrategias apropiadas (Vicente et al., 2018).

Asi, la capacidad de autodeterminacion debe fomentarse y mantenerse a lo largo
de todo el ciclo vital, siendo considerado por muchos autores como un requisito previo
para envejecer bien (Johansson et al., 2017). El envejecimiento saludable se veria
fomentado entonces por el hecho de vivir acorde a las preferencias y tomar decisiones
de manera independiente y, si fuese necesario, recibir el apoyo adecuado para
ejecutarlas (Johansson et al., 2017). Esto, cuando se refiere a aspectos legales, se conoce
como toma de decisiones con apoyo (Kohn y Blumenthal, 2014) donde es una tercera
persona la que ayuda a otra con DI a tomar decisiones sobre aspectos legales por si
mismo. De esta manera, la persona con DI conserva su capacidad juridica para llevar a
cabo estas elecciones, frente al uso de tutores legales cuando se ha incapacitado
anteriormente a la persona con DI, lo que es frecuente en esta poblacion (Kohn'y
Blumenthal, 2014).

A su vez, desemperfian un papel importante en este proceso las personas que
prestan servicios (red formal) bien en entorno residencial o en las actividades diurnas de
las personas con DI que envejecen (Johansson et al., 2017). Estos profesionales
coinciden en sefialar la importancia de la AU como un aspecto a promover y cuidar
durante el envejecimiento (Johansson et al., 2017) y en momentos vitales dentro de esta
etapa como es la jubilacion, para hacer este proceso mas positivo y liviano y que no sea
vivido como un momento de crisis (Engeland et al., 2018). Asimismo, se ha visto como
fomentando la AU en la jubilacidn, las personas con DI manifiestan sentimientos
positivos tras la misma, asegurando poder decidir méas aspectos de su dia a dia que lo
que hacian previamente (Engeland et al., 2018), dado que tienen mayor cantidad de

tiempo libre y pueden decidir, segun sus preferencias, como invertirlo.
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A su vez, hay dos tipos de factores relacionados con la autonomia, los factores
intraindividuales que harian referencia al BF (problemas de salud, discapacidad) y los
factores ambientales que se relacionarian con el BM (vivienda, finanzas) (Strnadova y
Evans, 2015). Mientras que los primeros se consideran mas dificiles de cambiar y
agravados por la edad, los segundos pueden ser vistos como mayormente modificables
(Strnadova y Evans, 2015). Es decir, mientras que las personas con una vida
independiente se reparten las tareas domésticas, aquellas que viven en entornos
residenciales muchas veces no tienen la oportunidad de participar en estas actividades
(Strnadova y Evans, 2015). Sin embargo, aunque dificil dada la costumbre y la edad,
con los apoyos necesarios la persona puede llegar a hacerlo, lo que repercute en la AU
de la misma (Johansson et al., 2017). Ademas, en cuanto a las finanzas, apenas un 15%
confirmaron manejar por si mismos su dinero de forma independiente (Strnadova y
Evans, 2015) lo que se ha visto que repercute a su vez en otras dimensiones como el BE
al incrementar los sintomas depresivos y de alienacién, asi como la frustracion en las
personas con DI (Kim et al., 2018).

Con todo esto, parece pertinente incidir en la educacion a la poblacion, especialmente a
las familias y proveedores de servicios de las personas con DI. Las creencias por parte
de esta poblacion hacia las personas con DI a menudo se ven refutadas y mantenidas por
experiencias que les suceden en su vida diaria (Strnadova y Evans, 2015). En este
sentido, destacan cuadernos de buenas practicas como los elaborados por Plena
Inclusion tanto para el personal de apoyo (Gofii et al., 2009) como para las familias
(Ponce, 2010). Ademas, y como es evidente, se debe incidir en el trabajo en la
capacidad de decision de las propias personas con DI. Aungue en ocasiones el apoyo a
la AU suponga un desafio, resulta mas recomendable que se equivoquen y aprendan de
sus errores a guiarnos por ideas de infantilizacion que les impidan desarrollar su AU
(Johansson et al., 2017). Es relevante tambien resaltar la figura de los Autogestores,
nacida en los afios 90 con el objetivo de formar a las personas con DI en aspectos que
repercutan en su AU (Garcia y Martinez, 2015), asi como fomentar la participacion en

estos grupos de las personas mayores de 45 afios con DI.

Inclusidén Social (1S)
Esta dimensidon hace referencia a la libertad de ir a lugares de la ciudad o del

barrio donde van otras personas y participar en sus actividades como uno mas. Sentirse
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miembro de la sociedad, integrado y contar con el apoyo de otras personas (Verdugo y
Schalock, 2013). Histéricamente este colectivo ha tenido pocas oportunidades de
participar de manera activa en su entorno, hoy dia esto se evidencia en relaciones
sociales mayormente restringidas a sus iguales con DI o mayores barreras para lograr
una vida independiente en su comunidad (Hall, 2010). La investigacion ha asociado esto
con una falta de apoyo y con la situacion financiera de este colectivo (Carlsson, 2020).
Asimismo, las dificultades para la participacion en la comunidad por parte de las
personas con DI se ha comparado respecto a sus pares sin discapacidad a través de
indicadores como la tasa de votacion en las elecciones estatales, reportando, en el caso
de Suecia, un 45% de participacion de las personas mayores con DI frente a un 81% en
la poblacion general, ademas, dicha tasa apenas se ha visto incrementada en mas de una
década (Carlsson, 2020).

Ademas, otras muchas de las propuestas de participacion para este colectivo no
consideran sus preferencias y aspiraciones, siendo en muchos casos ignoradas con el
argumento de que deben aceptar su condicion y desarrollar expectativas realistas,
generalmente bajas, respecto al futuro (Neuman, 2020). Es decir, el deseo de brindar
oportunidades a las personas con DI que envejecen a veces ignoran las dificultades
reales que se encuentran, lo que finalmente acaba dificultando, paraddjicamente, la
participacién en la comunidad y la creacion de nuevas relaciones (Milot et al., 2020). A
su vez, también hay variables personales que influyen en la IS de estas personas y es
gue, a mayor autonomia mayor facilidad para integrarse en actividades previstas para la
poblacion general (Milot et al., 2020). Por ello, resulta justificable la necesidad de
apoyo para con este colectivo, fomentando su participacion en actividades inclusivas a
través de sus familiares o por medio de voluntarios. Dado que los progenitores de las
personas con DI que envejecen son personas de muy avanzada edad, resulta pertinente
recalcar la idea de los voluntarios como apoyo a la participacion. En relacion a esto,
destacan los programas de buenas practicas de asesoramiento activo (active mentoring)
para garantizar un apoyo adecuado que dé acceso a experiencias positivas y
normalizadoras que a su vez repercutan positivamente en la creacion de relaciones
sociales (Milot et al., 2020).

Un indicador recientemente estudiado en relacion a la IS es el acceso al

transporte (McCausland et al., 2019) dado que los desafios de acceso y uso para las
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personas con DI aumenta el riesgo de exclusion y soledad de las mismas. Asi, en torno
al 30% de las personas con DI presentan dificultades para el transporte frente al 3% sus
pares sin discapacidad (Friedman y Rizzolo, 2016). Por ello, y dado que el 89% de las
personas con DI van como pasajeros en el transporte, se puede afirmar que éstos
dependen de terceros para sus desplazamientos (McCausland et al., 2017), viéndose esto
agravado en personas con mayores dificultades, asi como en aquellas que viven en
entornos residenciales al ser esto aspectos estrechamente relacionados con la autonomia
de las personas (McCausland et al., 2019). En este sentido, y con vistas a promover
acceso al transporte en esta poblacién a fin de que repercuta en su IS y por ende en su
CV, destacan buenas practicas ya vigentes en Irlanda como la exencion de pago de
transporte publico a aquellas personas que tienen prestacién por discapacidad junto con
el apoyo para aprender habilidades de transporte publico, basado en el estudio de Bigbhy
et al. (2014).

Relaciones Interpersonales (R1)

Considera el relacionarse con distintas personas, tener amigos y llevarse bien
con la gente. Para las personas don DI resulta un aspecto en desventaja, al disminuir sus
redes sociales con los afios (Navas et al., 2014). Asi, las redes de las personas con DI
son, en general, pequefias, viéndose reducidas a medida que pasa el tiempo y no se
agregan nuevos miembros (Kamstra et al., 2014). Ademas, estas se ven restringidas en
gran medida a familiares, suponiendo un 79% de las relaciones sociales de las personas
mayores con DI (Kamstra et al., 2014). En muchos casos, hasta en un 40%, informaron
no tener amigos fuera de su propia casa (McCausland et al., 2014, 2017) y tan solo el
25% afirmo tener un amigo cercano (Carlsson, 2020).

Tambien es mas frecuente para esta poblacion el mantenimiento de redes
sociales formales, es decir, referidas a profesionales que prestan servicios, siendo estos
los que les acompafian hasta en un 75% de las actividades sociales (McCausland et al.,
2014), en mayor medida a personas con DI de mas edad que residen en entornos
residenciales (Kamstra et al., 2014). Por el contrario, la proximidad a la familia o la
residencia en entornos comunitarios es un indicador de mejores relaciones sociales
formales y mayor frecuencia de contactos (McCausland et al., 2017). Estos predictores
relacionados con las RI se han visto refutados en otros estudios a mayor escala como el
de McCausland et al. (2015), quienes sefialaron como predictores de contactos sociales
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de este grupo de poblacion: la edad, el grado de discapacidad intelectual y el lugar de
residencia. Ademas, también el hecho de tener trabajo se ha mostrado como efecto
protector de las relaciones sociales, mientras que la falta de autodeterminacion
econdmica se ha relacionado con su debilitamiento (Kim et al., 2018).

Para muchos investigadores, todos estos aspectos explicarian la disparidad en
caracteristicas estructurales de las relaciones sociales como la frecuencia de contactos
entre las personas con DI y sus pares sin discapacidad (Kamstra et al., 2014;
McCausland et al., 2015). McCausland et al. reportaron en 2015 una tasa del 59% de
personas con DI cuyos contactos con familiares y amigos tenian una frecuencia de
menos de una vez al mes frente al 4% de sus pares sin discapacidad. Ademas, otros
estudios sefialan que el tamafio promedio de la red informal es de 5, en personas con DI
mayores que viven fuera del entorno familiar (Kamstra et al., 2014), lo que refuta los
resultados anteriormente comentados. En relacion con los contactos informales de las
personas con DI, especial relevancia han suscitado las relaciones de pareja por parte de
esta poblacidn en relacién con el avance tecnoldgico y de redes sociales durante los
ultimos afios, y es que, con este grupo histéricamente se han mantenido dos puntos de
vista extremos acerca de su naturaleza sexual (Black y Kammes, 2019), bien como
personas asexuadas e infantilizadas o como hipersexualizados sin control personal. Se
observan grandes diferencias también respecto a sus pares sin discapacidad que en un
92% de los casos estan o han estado casados, frente a <1% de personas con DI que estan
casados o con pareja (McCausland et al., 2017).

La forma de relacionarnos se ha visto modificada estos afios también para el
colectivo con DI. Si bien los estudios suelen sefialar un menor acceso a la tecnologia
por parte de este grupo (Batey y Waine, 2015; Carlsson, 2020) en parte provocado por
las creencias de los cuidadores principales (Darragh et al., 2017), otros estudios apuntan
hacia un uso prudente y adecuado de las tecnologias por parte de las personas mayores
con DI en relacion con la autoexpresion sexual, desarrollando précticas seguras como
“quedar en un sitio con mas gente” (Darragh et al., 2017).

Considerando lo expuesto, se hace necesario actuar sobre las creencias mediante
una educacion continua para familias, cuidadores y proveedores de servicios (Darragh et

al., 2017). También se hace recomendable seguir un modelo de intervencion como el
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propuesto por Dunst (2000) para la creacion y apoyo de relaciones significativas que

repercuten en un incremento en la CV de las personas con DI que envejecen.

Desarrollo Personal (DP)

Se refiere a la posibilidad de aprender distintas cosas, tener conocimientos y
realizarse personalmente de acuerdo con deseos e intereses personales. Esta dimension
obtiene, en el colectivo al que nos venimos refiriendo, los peores resultados, por lo que
deberia considerarse una prioridad en las intervenciones (Gomez et al., 2013).

En la etapa de envejecimiento, mas que habilidades académicas pertinentes en
mayor medida en otras etapas del ciclo vital, resulta destacable la importancia de
facilitar a esta poblacion psicoeducacion acerca del proceso de envejecimiento, asi
como de los cambios fisicos y cognitivos que pueden ir asociados al mismo. Esto
adquiere mayor relevancia teniendo en cuenta el desconocimiento existente acerca del
proceso de envejecimiento por parte de esta poblacion, el cual ha sido constatado en
investigaciones como la de Engeland et al. (2018). Tal desconocimiento repercute en la
etapa de jubilacion, que es percibida como abrupta, en mayor medida en el caso de las
personas con empleo protegido, y, en Gltimo término, también en su CV (Engeland et
al., 2018). Ademas, el proceso de envejecimiento de las personas con DI puede
facilitarse si el personal es proactivo y esta preparado para un aumento de las
necesidades de apoyo (Johansson et al., 2017), por lo que también resulta relevante
educar en estos aspectos a los proveedores de servicios.

Asimismo, aungue resulta crucial que tanto la poblacién diana de la presente
revision como los familiares y proveedores de servicios conozcan el proceso de
envejecimiento al que se enfrentan (Engeland et al., 2018; Johansson et al., 2017)
también favorecen su desarrollo personal intervenciones centradas en la propia persona
gue envejece. Strnadova et al. llevaron a cabo en 2014 en Australia un proyecto con un
equipo de investigacion inclusivo llamado “Bienvenido/a a nuestra clase”. Este grupo,
compuesto por ocho participantes, cuatro de ellas mujeres con DI mayores de 50 afios,
se reunieron un total de 15 sesiones de 90 minutos cada una. Durante el proyecto se les
ensefd a las mujeres con DI qué era la investigacidn, como resolver una pregunta de
investigacion y como obtener informacion sobre aquello que se quiere investigar. Para
ello las cuestiones objeto de estudio provenian de los intereses de las propias mujeres en

cuanto a aspectos relacionados con su vida diaria (Strnadova et al., 2014). Este grupo de
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investigacion, estuvo fuertemente influenciado por el lema “nada sobre nosotros sin
nosotros” (Harrison et al., 2001). Se entiende bajo este lema que son las propias
personas con DI las que hacen investigaciones sobre cuestiones importantes para ellas
mismas, lo que estd en consonancia con los principios de la Convencion de 2006
(Strnadova et al., 2014). Ademas, para obtener cambios positivos en el DP del grupo de
personas mayores con DI, es importante favorecer la autodeterminacion, potenciando la
eleccion de estas personas, acorde a sus preferencias y habilidades tanto para el trabajo

en grupo (Strnadova et al., 2014) como para su desempefio en actividades cotidianas.

Discusioén

Desde mediados de los afios 80 con el cambio de paradigma hacia un enfoque
ecoldgico en nuestra forma de ver e interactuar con las personas con discapacidad
intelectual, la investigacion acerca del concepto de CV no ha cesado (Schalock y
Verdugo, 2007). Fue en 2002 cuando Schalock y Verdugo, reconociendo los
componentes subjetivos y objetivos influyentes en la CV, postularon desde un enfoque
multidimensional las ocho dimensiones que hoy estan ampliamente reconocidas y
avaladas por la investigacion cientifica (Verdugo et al., 2013). Més recientemente,
debido al aumento en la esperanza de vida de la poblacion, asi como al envejecimiento
prematuro de las personas con DI, en torno a los 40 afios, (Johansson et al., 2017,
Otamendi y Navas, 2018), el colectivo de personas con DI en proceso de
envejecimiento ha supuesto novedosos y particulares retos (Madrigal, 2007). Esto se
debe al gran desconocimiento acerca de esta situacion (Solis et al., 2019) que les sitla
en una posicion de doble vulnerabilidad (Barrio del Campo et al., 2007; Navas et al.,
2014; Sheets, 2005). En este contexto ha cobrado especial relevancia la investigacion en
torno a los principios de actuacion para lograr un envejecimiento de calidad gracias a
trabajos como el de Navas et al. (2014). Asi, en esta misma linea, se planted la presente
revision bibliografica con el objetivo de identificar y resaltar los avances de los ultimos
seis afios: los factores que en mayor medida determinan la CV de las personas con DI
que envejecen, las interrelaciones entre ellos, asi como las buenas practicas mas

recientemente puestas en marcha con el fin de mejorar la CV de este grupo.
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Acorde con el modelo de Schalock y Verdugo (2002, 2003, 2007), entendemos
la CV individual como un estado de bienestar al tener todas las necesidades personales
cubiertas y la oportunidad de enriquecer la vida en las principales areas de actividad
vital (Verdugo et al., 2013). Como un constructo multidimensional con factores
intercorrelacionados, esto es, indicadores de una dimension, repercutirdn a su vez en
otras y, como consiguiente, en la CV global de la persona (Schalock et al., 2010;
Verdugo et al., 2013). De esta manera, se pone ademas de manifiesto en esta revision la
relacién significativa entre los indicadores de la dimension de BM (e.g., empleo,
vivienda, estatus econémico) con la mayor presencia de estresores que afectan al BE de
la persona (Bond et al., 2019), con las caracteristicas estructurales y funcionales de las
relaciones interpersonales (Kim et al., 2018; McCausland et al., 2015), con el nivel de
participacion e inclusion en la comunidad (Carlsson et al., 2020; McCausland et al.,
2019) y con el ejercicio de sus derechos (Keeley et al., 2008; McCarron et al., 2011).
Ademas de estos factores ambientales, otros intraindividuales (Strnadova y Evans,
2015) referidos al BF se han visto estrechamente relacionados con la capacidad de
independencia de la persona (AU) (Kim et al., 2018; Strnadova y Evans, 2015), las
dificultades para la participacion activa en la sociedad (IS) (Kim et al., 2018; Milot et
al., 2020) y para el mantenimiento de redes sociales estables (RI) (Kim et al., 2018;
McCausland et al., 2015).

Los resultados de la revision parecen encajar en lo postulado por Schalock y
Verdugo (2002, 2003, 2007), dado que los indicadores de bienestar personal son en
muchos casos determinantes en el desarrollo del resto de dimensiones del constructo de
CV. Es decir, brindando una base de bienestar, esto repercutira en las oportunidades de
enriquecer la vida de la persona con DI en aras de lograr un envejecimiento de calidad
(Navas et al., 2014). Pese a ello, y como se ha visto, no es tan sencillo lograr el
bienestar personal dado que, a pesar de la creciente conciencia en cuanto a las
complejas circunstancias que experimentan los adultos con DI que envejecen (Innes et
al., 2012), atn es mucho lo que se desconoce acerca de sus condiciones de vida y los
efectos del sobreenvejecimiento (Chatterji et al., 2015). Ello podria explicar en gran
medida el hecho de que las puntuaciones obtenidas en el constructo de CV difieran en
funcién de si el informador es la persona con DI o un proveedor de servicios (Otamendi,
2018).
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Referido al BF, concretamente a las condiciones de salud, la investigacion
coincide en sefialar que se trata de una dimension influenciada de manera significativa
por la edad (Hermans y Evenhuis, 2014; Lehmann et al., 2013), lo que referido a las
personas con DI que envejecen se ha denominado doble condicién (Barrio del Campo et
al., 2007) o doble discriminacion (Navas et al., 2014; Sheets, 2005). Al ser estos
factores més dificilmente modificables, las actuaciones a este nivel se encaminan hacia
la formacidn del personal sociosanitario para la identificacion precoz de dichas
condiciones de salud (Navas et al., 2014). Otros indicadores de bienestar que resultan
mas facilmente modificables de forma directa son los ambientales, relacionados con el
BM, los cuales se han visto estrechamente vinculados tanto con el bienestar personal
(King et al., 2016) como con las oportunidades para enriquecer la vida de la persona con
DI. Los indicadores ambientales encontrados en la presente revision que resultan
determinantes para el bienestar personal y que repercuten en el logro de un
envejecimiento de calidad han sido: el lugar de residencia, en entornos segregados
frente a la residencia en entornos comunitarios que se han visto favorecedores del
bienestar personal asi como de las oportunidades de participacion y desarrollo vital
(Keeley et al., 2008; Miskimmin, 2014; Otamendi, 2018; Séenz, 2018); la situacion
financiera, gestion, administracién y manejo del dinero (AlIVD) que promueve la
independencia y participacion social de la persona (Carlsson, 2020; King et al., 2016); y
el empleo, protegido frente a competitivo, donde las personas con DI que envejecen
tienen mayores oportunidades para el desarrollo personal acorde a las preferencias
individuales y para el desarrollo de relaciones sociales informales (Brotherton et al.,
2016; Siperstein et al., 2014).

En este contexto, entendemos que, tras adquirir un minimo de bienestar
personal, el logro de la ciudadania plena para McCausland et al. (2018) o del
envejecimiento de calidad para Navas et al. (2014) estara en potenciar la inclusion en la
comunidad, la autodeterminacion, asi como la provision de apoyos para lograr un
funcionamiento mejor y una calidad de vida 6ptima (Johansson et al., 2017; Sheets,
2005), acorde a lo postulado por Schalock y Verdugo, (2002).

En la presente revision, casi la mitad de los trabajos se refieren a las dimensiones
de IS, AU y RI que Navas et al. (2014) sefialaban como determinantes para lograr un

envejecimiento de calidad, lo que parece constatar la importancia de fomentarlas para
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mejorar la calidad de vida de la persona con DI que envejece. Como se ha comentado,
indicadores relacionados con el bienestar personal (BF, BM, BE) se han visto
influyentes en las relaciones sociales de las personas con DI (Kim et al., 2018;
McCausland et al., 2015), en la participacion social (Carlsson, 2020; McCausland et al.,
2019), en el desempefio personal (Engeland et al., 2018), en el ejercicio de sus derechos
(Keeley et al., 2008; McCarron et al., 2011) y en el grado de autonomia de la persona
(Strnadova y Evans, 2015), lo que sugiere que las actuaciones deben ir encaminadas a
lograr, primeramente, esta base de bienestar personal y después, una vez alcanzado esto,
orientar las précticas hacia la inclusion en la comunidad, el fomento de la
autodeterminacion y la provision de apoyo familiar con el fin de lograr un
envejecimiento de calidad en las personas con DI (Navas et al., 2014), combatiendo asi
la doble discriminacidn que histéricamente han sufrido y que les ha dificultado el
acceso a los diferentes recursos sanitarios y sociales (Sheets, 2005).

Asimismo, la aplicacion del concepto de CV se traduce en los programas de
buenas practicas desarrollados por los distintos paises para cumplir los articulos
contenidos en la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
(Naciones Unidas, 2006). Esta puesta en practica debe realizarse en los distintos planos
del sistema: microsocial, mesosocial y macrosocial (Verdugo et al., 2013).

En lo referido al sistema microsocial, las ocho dimensiones sirven como marco
para desarrollar programas de apoyo individuales centrados en la persona (Schalock et
al., 2010). Dicho apoyo debe brindarse por medio de una relacion simétrica, basada en
la confianza y colaboracién tanto con la persona con DI como con su red de apoyo
(Tamarit, 2018). Concretamente, en la etapa del ciclo vital a la que nos referimos,
destacan propuestas como la de Brotherton et al. (2016) sobre programas de transicion a
la jubilacién, puesto que frecuentemente este momento es vivido como un periodo de
crisis, especialmente en el caso del empleo protegido, donde no se da una cultura de la
jubilacion y esta es vivida de manera abrupta. Ademas, cabe destacar aqui la
prolongacion de la vida laboral si asi es la voluntad de la persona con DI mayor de 45
anos, tal y como se recoge en el libro blanco del envejecimiento activo (IMSERSO,
2011), lo que a su vez supone promover la AU de la persona. Otro proyecto destacado a
nivel microsocial es el de Strnadova et al. (2014) “Bienvenido/a a nuestra clase” para

promover el DP en las personas con DI que envejecen, lo que resulta crucial al ser esta
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la dimensidn en la que se observan peores resultados en esta poblacion (Gomez et al.,
2013).

Referido a nivel mesosocial, las organizaciones ocupan habitualmente el lugar
central, estableciendo perfiles de proveedores de servicios acorde a las necesidades
individuales reportadas por cada persona en las evaluaciones de CV (Verdugo et al.,
2013). Para la correcta adecuacion a la persona con DI que envejece de las actividades y
apoyos ofrecidos por las organizaciones, resulta crucial la formacién de profesionales
sociosanitarios en envejecimiento y DI (Milot et al., 2020; Navas et al., 2014). En este
sentido, y acorde a Tamarit (2018) el papel como psicdlogos se centra, en este plano del
sistema social, hacia la orientacion, fortalecimiento y supervision positiva de los
equipos de apoyo directo, asi como promover el empoderamiento de las personas a las
que se les ofrecen los apoyos.

Ademaés de la formacion de los profesionales de apoyo directo, durante los
ultimos afios han suscitado interés programas de buenas practicas orientados también a
la formacidn, en este caso, de voluntarios, con programas de asesoramiento activo
(Milot et al., 2020) lo que fomenta a su vez la inclusién en la comunidad y la creacién
de relaciones sociales informales, minoritarias en la mayoria de casos para las personas
con DI que envejecen (McCausland et al., 2014). Asimismo, otro programa de buenas
préacticas que supone un cambio en el paradigma de provisién de apoyos y que ha
cobrado especial relevancia en las Gltimas décadas, es el acceso a grupos comunitarios
(Stancliffe et al., 2015) siguiendo un proceso de desinstitucionalizacién, el cual se
encuentra avanzado en paises como Noruega, Suecia, Estados Unidos, Australia, Reino
Unido o Canada (Mansell y Beadle-Brown, 2011), donde existen programas como la
comunidad amistosa de Manitoba (Miskimmin, 2014) que han mostrado ser
favorecedores de la inclusién social y las relaciones interpersonales (Mansell y Beadle-
Brown, 2011; Miskimmin, 2014), factores relacionados con un envejecimiento de
calidad y que, en ultimo término, repercute también en la calidad de vida global de la
persona con DI que envejece (Navas et al., 2014).

Relativo a nivel macrosocial, las actuaciones a este nivel permiten orientar una
nueva manera de planificar y valorar las politicas sociales (Verdugo et al., 2013)
mediante la defensa activa de los derechos de las personas con DI (Tamarit, 2018). En

este sentido se destacan reformas legislativas relacionadas con la mejora de la capacidad
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juridica de las personas con DI y que favorecen su AU como la Ley de capacidad de las
personas con DI para tomar decisiones por si mismas (Inclusion Ireland, 2015) o el
Proyecto de Ley en Espafia (2020) para el apoyo a las personas con discapacidad en el
ejercicio de su capacidad juridica. Ademas, referido al logro del envejecimiento de
calidad en las personas con DI, cobra relevancia la Ley 39/2006 de 14 de diciembre, de
Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a las personas en situacion de
Dependencia (LAPAD). La LAPAD recoge la cobertura de las necesidades mas
significativas de las personas en situacion de dependencia, como las personas con DI, en
un contexto de Estado de Bienestar y cuya cartera de servicios contempla, de manera
indirecta, los fendbmenos de envejecimiento y discapacidad (Verdugo y Navas, 2016).
Asimismo, mas recientemente, y reconociendo la importancia del enfoque de derechos
(Verdugo et al., 2013), la Ley General de derechos de las personas con discapacidad de
1/2013 pone de manifiesto los derechos actualizados de las personas con DI, incluyendo
aquellas en proceso de envejecimiento, donde se enfatiza la atencion de las mismas en
todos los &mbitos y esferas vitales (Pallero y Huete, 2015).

Finalmente, de acuerdo con Verdugo et al. (2013), de forma conjunta con la
puesta en préctica de estos programas debe ir un analisis de resultados con el fin de
constatar la eficacia y los aspectos a mejorar en todos los niveles del sistema social.
Esto supone una estrategia clave para brindar programas de practicas basadas en la
evidencia dado que las puntuaciones obtenidas en calidad de vida deben tomarse como
variables dependientes de estas buenas préacticas (Schalock et al., 2011). Asi, mediante
el uso de las préacticas basadas en la evidencia desde todos los planos del sistema social,
se reducird la “separacion abismal entre la investigacion y las practicas profesionales

habituales” (Verdugo et al., 2013).

Como todo trabajo de investigacion, este no esta exento de limitaciones. Entre
ellas, destaca la imposibilidad de localizar algunos de los articulos de interés resultantes
de la busqueda en las diferentes bases de datos. Ademas, la investigacion en esta etapa
del ciclo vital en lo referido a personas con DI es menos fructifera que en otras etapas
por lo que, a su vez, la bibliografia disponible no es tan amplia. Por ello, en la presente
revision se han incluido articulos que, a pesar de no centrarse exclusivamente en la
etapa de vejez, si hacen distincion en sus resultados entre los distintos rangos de edad.

Asi, dado el envejecimiento prematuro de las personas con DI y el difuso margen para
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sefialar el envejecimiento en esta poblacion, nos centramos en los mayores de 40 y, en
los casos que fue posible, en mayores de 45. Por otro lado, entre las fortalezas del
trabajo, podemos enfatizar el hecho de que auna la investigacion mas reciente
disponible referida a las personas con DI que envejecen, visibilizando las necesidades
de este grupo de poblacion, asi como los programas recientes puestos en marcha para
proporcionar un envejecimiento de calidad. Con ello, este trabajo pretende resaltar la
importancia del &ambito aplicado del constructo de CV vy servir de guia para la
planificacion de futuros programas orientados al logro de una vida plena, activa y de

calidad.

En resumen, en funcion de los resultados obtenidos en la presente revision
bibliogréafica resulta pertinente destacar el caracter interactivo de las ocho dimensiones
del constructo de CV. Asi, actuaciones centradas en un indicador repercutiran en la CV
global. Se recomienda por ello promover actuaciones centradas en los aspectos del
bienestar personal mas facilmente modificables que favorezcan, posteriormente, las
oportunidades de enriquecer la vida en las principales areas de actividad vital en aras de
lograr un envejecimiento de calidad. Asimismo, resulta necesario actuar en los distintos
planos del sistema social, promoviendo cambios en la vida de la propia persona con DI
gue envejece, asi como en los valores y creencias que rigen nuestra sociedad.
Finalmente, es esencial la evaluacién de necesidades y resultados que confirmen la
adecuacion de los programas puestos en marcha para dar respuesta a las necesidades
individuales de las personas con DI que envejecen, asi como la participacion de las
propias personas en el proceso de elaboracion de estos programas, fomentando el DP y

la AU, que son considerados requisitos previos para envejecer bien.

Se constata, pues, la necesidad de centrar el estudio en mayor medida en la
poblacién con DI que envejece, distinguiendo entre distintos rangos de edad, puesto que
las demandas no seran las mismas para todas las personas con DI mayores de 40 afios v,
por tanto, tampoco los apoyos que precisen. Por ello, en cuanto a futuras lineas de
investigacion, resulta necesario profundizar acerca de las necesidades percibidas por
parte de las personas con DI en proceso de envejecimiento, asi como por su red de
apoyo mas cercana, para orientar las practicas y programas hacia un envejecimiento de
calidad acorde a lo recogido en la Convencion sobre los Derechos de las Personas con

Discapacidad.
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