CALIDAD DE VIDA EN EL ENVEJECIMIENTO
DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDADES
INTELECTUALESY DEL DESARROLLO'

MIGUEL ANGEL VERDUGO ALONSO
Facultad de Psicologia,

Instituto Universitario de Integracion
en la Comunidad (INICO),
Universidad de Salamanca

' El contenido del texto esta parcialmente basado en € capitulo sobre
"Aging" realizado por d autor para € libro The concept of guality of lifein
human sewices: a handbook for human sewice practitioners (Schalock y
Verdugo, en prensa). En ese libro se fundamenta y presenta una mayor
extension del modelo de calidad de vida desarrollado previamente por
Schalock (1996, 1997), y que se comenta sucintamente en este texto.
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INTRODUCCION

Las personas mayores suelen presentar una salud mas quebra
diza, con enfermedadesy pérdidas asociadas a envejecimiento de
muy diverso tipo. Sin embargo, esto no impide d que los mayores
logren niveles aceptables de bienestar fisico, psicolégico y social.
Una primera tendencia en los estudios psicolégicos dirigidos a
mejorar lascondicionesde vida delas personas mayorestuvo como
meta analizar sus habilidades intel ectuales, memoriay aprendiza-
je A su vez las investigaciones analizaron la adaptacion del indivi-
duo alavegezy ala jubilacion. Posteriormente, se examind d nivel
de actividad y la satisfaccion con lavida. En ese momento muchos
estudios sobre las personas mayores se propusieron d aumento de
los anos de viday delacalidad de vida en esos afnos.

Los estudios de calidad de vida hoy se proponen profundizar en
los factores objetivos que conducen al bienestar de los individuos,
y en los procesos psicol 6gicos que permiten afrontar € deterioro y
que llevan a la persona a la satisfaccion y felicidad (Moreno y
Ximenez, 1996). Junto a ese tipo de investigaciones, se desarrollan
otras muchas para examinar los servicios prestados y € apoyo
socia recibido por las personas mayores. Los esfuerzosvan dirigi-
dosa"afadir vidaalosanos, méas que afiadir afiosalavida' (Clark,
1995). De esta manera, se engloban en d concepto de calidad de
vida distintos factores que también se han denominado determi-
nantes sociales de la salud (Raphael, 1996), y se presta atencion a
la experiencia del propio individuo, su participacion en € control
de su vida, de su salud y de los procesosde enfermar.

DETERMINANTESDE LA CALIDAD DE VIDA
EN LOS MAYORES

La calidad de vida depende de multiples factores ambientalesy
personalesque influencian  comportamientodelosindividuos. En
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lacalidad devidadd mayor, junto aaspectosreferidosal contextoen
d que vive, desempefian un papel esencial |os aspectos psicolégico-
emocionales (caracteristicasde personalidad, presencia de sintoma-
tologia patol 6gica, autoeficacia, y otros), los referidos a la interac-
cion persona y los referidosa apoyo recibidoy percibido.

Las variables sociodemograficasy las de personalidad son las
utilizadas con mayor frecuencia paraevaluar € bienestar subjetivo
(Morenoy Ximenez, 1996). Las variacionesen las variables de sexo,
edad, estado civil y lugar de residencia parecen tener una impor-
tancia determinante. Fernandez-Ballesteros(1997) encontra que la
calidad de vida de | as personas mayores parece no depender tanto
del contextoen d que se encuentran (vivir en € propio domicilioo
en una residencia) como de otras variables relacionadas con la
edad (maslos jévenesquelos mayores), d género (méasloshombres
que las mujeres), y la posicion social (a mejor posicion social
mayor calidad de vida). Eso si, las diferencias que encontré en los
diferentes contextos fueron significativas en cuanto a la satisfac-
cidn con las relaciones interpersonales, logrando niveles muchos
mayores aquellas personas que residen en su propio domicilio.

El andlisissobre s la calidad de vida en la vejez estd en depen-
denciadd contexto o de ciertas circunstancias del individuo se exa
mina a través de multiplesindicadores de calidad de vida como: la
salud (tener una buena salud), las habilidades funcionales (valerse
por si mismo), las condiciones econdmicas (tener una buena pen-
sién y/o renta), las relaciones sociaes (mantener relacionescon la
familiay losamigos), laactividad (mantenerseactivo),los servicios
sociales y sanitarios (tener buenos servicios socialesy sanitarios),
la calidad en d propio domicilio (y del contexto inmediato), la
satisfaccion con laviday las oportunidades culturales y de apren-
dizgje.

Urciuali, Dello Buono, Padoani y De Leo (1998) evaluaron las
diferencias en la percepcion de calidad de vida (salud fisica, fun-
ciones cognitivas, depresion y ansiedad, funcionamiento sexual,
funcionamiento socia y religiosidad) en personas mayores de 85
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anos quevivian en € hogar y en residencias. Losautores no encon-
traron diferenciasentre |0s que viven en sus casasy |0s que estan
institucionalizados, aunque estos ltimos son menos autosuficien-
tesy mas dependientes paralas funciones basicasdelavida diana.
Shatahmasebi, Davies y Wenger (1992) no encontraron relacion
entre la longevidad de las personas y su calidad de vida lo que,
segun los autores, implica que ambos conceptos pueden ser anali-
zados independientemente. Pero no significaque € profesional de
la salud deba atender separadamente ambos aspectos.

El aspecto més destacado en las investigaciones revisadas es €
de la autonomia e independenciade la persona en diferentes con-
textos (Clark, 1991), pues un deterioro en esas habilidadesinfluen-
ciamuy negativamentemuchosotros aspectosdelavida. De hecho,
es la pérdida de independencial o que determina las mayoresnece-
sidades de apoyo y en muchas ocasiones € alejamiento de medio
familiar y comunitario natural. La relacion entre € funcionamien-
to fisico, € apoyo social, los sintomas depresivosy |la satisfaccion
en lavida hasido analizada por Newsony Shutz (1996). Estos auto-
res concluyeron que € funcionamiento fisico es un predictor del
apoyo social, y que este ultimo predice significativamente los sin-
tomas depresivosy la satisfaccion con lavida.

Los aspectos emocionales resultan de gran interés. Kempen,
Jelicicy Ormé (1997) en una muestra de 5.279 personas mayores
examinaron los efectos de algunas caractensticas de personalidad
en relacion con la morbilidad médica cronicay lasalud. Losresul-
tados encontrados indican que caractensticas de la personalidad
como € neuroticismo y la autoeficacia influyeron significativa
mente en los nivelesde calidad de vidarelacionadoscon lasalud, o
en la percepcion del individuo sobre esos niveles.

El apoyo socia recibido y percibido es una de las variables
determinantes parala calidad de vida de las personas mayores. El
deterioro funcional junto alaslimitacionesen la autonomia perso-
nal delosancianos hacen necesarialaayudade otras personaspara
poder seguir viviendo sin problemasen € hogar propio. La caren-
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cia de apoyo familiar o conyugal disminuye la motivacion del
anciano para cuidarse y perjudica su estado de salud (Orsy Lagu-
na, 1997). Cuando no existe un apoyo socia natural suficiente, las
personas mayores necesitan servicios especificos de apoyo a fin de
evitar la institucionalizacion (Fernandez del Vdle, 1994). Cuanto
mayor sea e apoyo social con que cuentala persona, méasbajaesla
probabilidad de que enferme. Por €llo, resulta de interés la puesta
en marchade programas de intervenciéondirigidostanto a familias
como a grupos de autoayuda, vecinosy voluntariado (Fernandez-
Ballesteros, Zamarron y Macid, 1996).

La percepcidn de calidad de vida en personas mayoresy pacien-
tes con enfermedad crénica sin hospitalizar no esta estrechamente
asociada con indicadores objetivos como las caractensticas demo-
graficasy d uso de servicios de cuidado de salud. Mas bien son
indicadores subjetivos (percepcion de pacientes sobre su salud,
memoria, deterioro intelectual, funcionamiento fisico y cuestiones
financieras) los que correlacionan independientemente con la cali-
dad devidagloba (Pearlman, 1991).

En las personas ancianas con graves discapacidades, como son
|los enfermos de Alzheimer, |os estudios sobre calidad de vida son
mas bien estudios sobre |la calidad del cuidado iiistitucional de la
residencia en la que se encuentran. En estos casos, parece que
seran los factores relacionados con aspectos interactivos los que
serén de mayor importancia. Montoro (1999) propone un modelo
sobre € cuidado institucional y analizalainfluenciadelosfactores
predictivos en la calidad asistencial. Este modelo examina tres
niveles: institucional (medio ambiente, tipo y nimero de profesio-
nales, estructura institucional), relacional (residentesy familiares)
y de interaccion. Encuentra que los aspectos mas destacados de la
calidad asistencial en personas mayores se refieren a los de nive
institucional (el carécter privado del centro, d medio ambiente, la
configuracién familiar, € ndmero de profesionales por cama, su
formacion y entrenamiento para combatir € estrés laboral y €
grado de retencion laboral), seguidos de los indicadores del nive
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relacional (participacion y cuidado informal de los familiares).
Pero, en contra de lo que se esperaba, los factores de interaccion
como las habilidades de comunicacion y conflicto personal no fue-
ron significativos respecto de |la calidad asistencial.

ENVEJECIMIENTO Y DISCAPACIDAD INTELECTUAL

Las personas con discapacidad intel ectual que envejecen hoy se
encuentran dentro de un sistema familar y social de cuidados que
previamente no se ha adaptado a ellos. Y deben afrontar |os retos
delajubilaciony € envejecimientosobre todo en d medio familiar
y con una significativa carencia de apoyos. Sin embargo, los adul-
tos con discapacidad intel ectual de hoy vivirdnen d futuro masque
hace unos anos, disfrutaran de mejor salud, tendran muchas mas
experienciasy envejeceran con mayor dignidad que las generacio-
nes anteriores (Janicki, 1996). A pesar que lainclusion en la comu-
nidad ofrece nuevas oportunidades para mejorar la calidad de vida,
también trae consigo mas riesgos para |l os que se debe estar prepa
rado. Por eso se hace preciso planificar adecuadamente su proceso
de envejecimiento.

Los estudios que comparan poblacion mayor con y sin discapa
cidad intel ectual muestran diferenciasrespecto ala autonomia, uti-
lizacionde serviciosy mejorade lacalidad de vida. No obstante, las
dificultadesen definir |os aspectos asociadoscon lacalidad de vida
en personas mayores con discapacidad intelectual son andlogas a
los de las personas mayores que viven sus vidas con una discapaci-
dad. Se ha observado también que algunas pautas de cambio en las
vidas de los adultos con discapacidad intelectual pueden servir de
orientacion para facilitar la calidad de vida de todos |os mayores.
En todo caso, laexperienciapsicol 6gicade | as personas mayoreses
lo mismo para ambas personas con y sin discapacidad intelectual
(Brown, 1993).
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Desde una perspectiva ecol 0gica se propone desarrollar un con-
cepto de la vida de las personas mayores con discapacidad intelec-
tual en relacion con su familia, vecinos, amigos, proveedores de
servicios, apoyos comunitarios informales y € contexto adminis-
trativo, politico y filosofico méas amplio en @ que se encuentran
(Brown, 1997; Hogg y Lambe, 1997a, 1997b). EI modelo ecolégico
de calidad de vida propuesto por Goode (1994) subraya la natura-
leza de lainteraccion entre cada personay |os servicios que recibe,
y es muy adecuado para analizar los factores fisico, social y psico-
|6gico que afectan a las vidas de las personas mayores con disca-
pacidad intelectual. No obstante, hay que tener presente las posi-
bles diferencias culturales en los modelos de atencion
desarrollados en diferentes paises.

Las personas con discapacidad intelectual adultas participan
activamente en sus comunidades y muestran mayor satisfaccion
consigo mismas y con sus vidas cuando viven independientemente
en base a sus propios recursos (Edgerton, 1994). Lainvestigaciony
laatencion en @ campo de la salud mental y discapacidad intelec-
tual en los ultimos afios subrayan la importanciade que los indivi-
duos desarrollen preferencias, actien de acuerdo a sus intereses
personales y demuestren su autodeterminacion (Hawkins, 1998).
Con ello se espera mejorar |os patrones comportamental es de adap-
tacion y la calidad de vida de los individuos.

Salud fisica

Las personas mayores con discapacidad intelectual tienen
necesidades en su salud fisica de acuerdo con las circunstancias
sociales y econOmicas de su vidadiaria. Td como reflgjae recien-
teinforme dela Organizacion Mundia dela Salud (Evenhuis, Hen-
derson, Beange, Lennox, Chicoine y Working Group, 2000) las cir-
cunstancias de estas personas en la mayor parte ded mundo
corresponden a situaciones de economias no desarrolladas, siendo
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su prioridad (al igual que para @ resto de la poblacion) los cuida
dos béasicosde salud, una adecuada nutricion, una casa, educacion,
derechos humanosy una sociedad y economiaestables. Sin embar-
go, lainvestigacion hasta ahora se ha centrado en los paises desa-
rrollados y reflga esta situacion. Por €llo, es necesario impulsar
inmediatamente y con gran energia la investigacion transcultural.
A su vez, se hace necesario desarrollar estrategiaseficacesdirigidas
afomentar acciones especificas en |os paises en desarrollo.

Las personas con discapacidad intelectual presentan una gran
variedad de problemas de salud muy superior a de quienes no tie-
nen esa discapacidad. Esos problemas se acrecientan seguin enveje-
cen acausadel mayor deteriorofisicoy a desarrollode condiciones
secundarias relacionadas con su discapacidad (Hawkins, 1997;
Heller, 1999). Los problemasde salud se han relacionado con la obe-
sidad, hipertension, epilepsia, pardlisiscerebral, salud dental pobre,
mayores niveles de morbilidad psiquiéatrica, enfermedades corona-
rias e infarto (Mughal, 1999). Esos problemas son mas comunes, y
e deterioro se adelanta también mas en algunas etiologiascomo en
d sindrome de Down (Seltzer, Kraussy Janicki, 1994).

El descenso fisico y funcional en una mayor ancianidad requie-
re de una cuidadosa evaluacion dada su posible complejidad. Los
problemas sensoriales, motoresy las dificultadesde comunicacion
de los individuos con discapacidad intelectual limitan ain mas la
evaluacion de su salud (Evenhuiset al., 2000). Es por esto por 1o
que se plantea una eval uaci 6n desde una perspectiva comprehensi-
vae interdisciplinar (Henderson y Davidson, 1999).

La educacion y entrenamiento de los profesionalesde atencion
directa en habilidades de prevenciony tratamiento de problemas
de salud en esta poblacion debe ser una prioridad delos serviciosy
los programas. Las personas con discapacidad intel ectual y sus cui-
dadores deben conocer y aplicar practicas saludables de nutricion,
higiene, reduccion en d abuso de sustancias, sexualidad y otras
(Evenhuis et al., 2000). Y la investigacion todavia tiene muchos
retos para dar a conocer € particular desarrollo de algunas enfer-
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medades en esta poblacion, asi como analizar la eficaciade distin-
tasintervenciones.

Problemasde salud mental

Los estudios epidemiol 6gicos todavia tienen un largo camino
por recorrer con esta poblacion, pues ain se desconoce mucho
sobre su proceso de envegjecer. No obstante, la mayoriade los estu-
dios que comparan con la poblacion general encuentran que los
trastornos mentales y del comportamiento son mas comunes en
personas con discapacidad intel ectual en todaslasetapasdelavida
(Datony Janicki, 1999; Moss, 1999; Thorpe, Davidson y Janicki,
2000). Los desdrdenes psicoticos son menos frecuentes que los de
tipo afectivo en estas personas (Thorpe, Davidson y Janicki, 2000),
pero € riesgo de contraer una enfermedad mental cuando enveje-
cen es muy alto.

Los trastornos mental es en mayorescon discapacidadesintel ec-
tuales afectan € funcionamiento cognitivo y afectivo de los indivi-
duos repercutiendo negativamente en su nivel de funcionamiento
general y en su calidad de vida. La interaccion entre los aspectos
biol 6gicos, psicoldgicosy sociales es de gran importancia y ha de
ser evaluada con precision en cada individuo. El proceso de enve-
jecimiento se caracteriza por su continuo cambio en diferentes
facetas de la persona. Ademas, los individuos envegecen a ritmos
diferentes (Moss, 1999). Las personas con discapacidad intel ectual
en general tienen roles socialesmés restringidos y funciones socia-
les més limitadas, con menos oportunidades en la experienciadel
aprendizaje (World Health Organization, 2000).

Las necesidades de las personas con discapacidad intelectual
cambian alolargo delavida, siendo de capital importancia tomar
concienciade esos cambios para poder actuar con eficacia. El sig-
nificativo incremento de las expectativas de vida en |la poblacion

87



con limitaciones cognitivas hacen més relevante esa necesidad. Al

examinar @ tratamiento y apoyo a personas con discapacidad inte-
lectual que envejecen destacala necesidad de centrarse en dostipos
de necesidades bésicas (Moss, 1999). Por un lado, los servicios
deben asegurar un nivel de calidad de vida minimo que sirva para
reducir los riesgos de problemas en salud mental y, por otro lado,

se necesitan servicios de salud mental de alta calidad para ayudar
alas personas que presentan trastornos. Una delas estrategias pre-
ventivas mas utiles consiste en fomentar estilos de vida positivosy
planificar apoyos social esadecuados, siempre reduciendolas alter-

nativasinstitucional es que producen un empobrecimiento social y
emocional (World Health Organization, 2000).

Aunquelos datos empiricossobre d funcionamiento psicol 6gico
normal en los procesosde desarrollo alo largo de toda la vida son
escasos (Thorpe, Davidson y Janicki, 2000), es necesarialatomade
concienciadelos profesional essobre | as necesidades de salud men-
tal de las personas mayores con discapacidad intelectual (Cooper,
2000). Junto a esatoma de concienciade todoslosque apoyan alas
personas con discapacidad intelectual, algunos profesionales
(salud mental, psiquiatria, neurologia, psicogeriatria, y clinicos)
deben estar bien entrenados en la evaluacion e intervencion sobre
las personas con discapacidades intel ectuales (World Health Orga-
nization, 2000). La complejidad del proceso de evaluacion requiere
de un enfoque holistico de los problemas (Cooper, 2000; Thorpe,
Davidson y Janicki, 2000), y de una atencion especial para mejorar
lafiabilidad y validez del proceso emprendido (Oliver, 1999). Todo
elo nos permitird avanzar en la comprension y tratamiento de la
demenciay otros problemas mentales en adultos con discapacida-
des intelectuales (Burt y Aylward, 1999).

La intervencion comprensiva planteada desde perspectivas bio-
| 6gicas, psicol 6gicasy sociaes, debe también hacer modificaciones
en € entorno familiar o del hogar y en todos aguellosen los que la
persona se desenvuelve. Desde € punto de vista psicolégico se
deben tener en cuenta los aspectos cognitivos, afectivosy conduc-
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tuales del individuo dentro de los diferentes contextos con los que
interacciona (Seltzer 1993).

Derechos

Se estimaqueen d mundo al menos 60 millonesde personastie-
nen algun nivel de discapacidad intelectual, y que en los proximos
anos esta cifraira aumentando (World Health Organization, 2000).
Al igua que otros individuos|las personas mayores con discapaci-
dad intelectual tienen unas necesidades que se reflgjan en su vida
diaria. Pero la gente mayor con discapacidad constituye uno delos
segmentos mas vulnerables de las grandes minorias del mundo.
Quienesviven en paises menos desarrollados han de asegurarse pri-
mero, a igua que @ resto de la poblacion, de unos cuidados bési-
cos de salud, de una adecuada nutricion, una casa donde vivir, una
educacion, y una sociedad y economia estables. Esos son los pri-
meros derechos humanos de todo individuo en cualquier sociedad
en laqueviva

Las personas mayores han padecido de una tradicional reduc-
cion de sus derechos a una vida dignaen companiia de sus familia-
res méas préximos 0 en lugares escogidos por €los mismos. Lafalta
de planificacion adecuada de los serviciosy apoyos ha repercutido
muy negativamente en su calidad de vida. Esta situacion se ha
encontrado mas agravada en las personas con discapacidad inte-
lectual porque son més vulnerables(Herr y Weber, 1999), y porque
su expectativade vidase haincrementado en poco tiempo de mane-
ra tan significativaque ha planteado enormes desafios a los prove-
edores de serviciosy alos responsabl es administrativos (Schal ock,
DeVries y Lebsack, 1999). Ademas, d estereotipo generalizado hace
anos de considerarlos como seres infantiles ha limitado las expec-
tativas sobre ellos y ha repercutido negativamenteen su funciona
miento social.

Laatencioén alas personas mayorescon discapacidad intel ectual
debe ser contextualizadaen  marco de laatencién atodaslas per-
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sonas mayores. Los enfoques y las politicas disefiadas para la
poblaciéon mayor deben incluir a las personas con discapacidad
intelectual, anadiendo € apoyo adicional que requieran para dis-
frutar de una vida plena y saludable (Hogg, Lucchino, Wang y
Janicki, 2000). La metaen € desarrollo de los servicioses € respe-
to al individuoy a su familia, laincorporacion de las necesidadesy
deseos de la persona en las planificacionesindividuales, y € desa-
rrollo de planes de apoyo que reduzcan a maximolas restricciones
paraparticipar enlacomunidad y favorezcan d crecimientoy auto-
nomiadel individuo (World Health Organization, 2000). Por tanto,
los principios de actuacion para lograr un envejecimiento de cali-
dad en esta poblaci6n se deben centrar en potenciar su inclusiénen
la comunidad, su autodeterminacion y en que reciban d maximo
apoyo familiar. Y esos principios deben ser aplicados desde la
juventud para que las personas puedan llegar a un envejecimiento
pleno con todo su potencial desarrollado.

En la ultimadécadaya se han iniciado cambiossignificativosen la
atencion a personas mayores con discapacidad intelectual que refle-
jan un buen reconocimiento de sus derechos. Estos cambios deben
progresar y extenderse en mayor medidaen los afiosvenideros, lo que
traeraconsigo algunosretos: a) jen qué dimensionesdelavidadeben
centrarse los servicios?y b) jcuales seran los principales resultados
que resulten en diferenciasde mayor calidad en la vidade los consu-
midoresde los servicios?(Schaock, DeVries y Lebsack, 1999).

De todos modos, todavia debe afrontarse con claridad la €limi-
nacion de cualquier tipo de discriminacion social que padezcan,
detectando y resolviendo las situaciones de abuso y abandono en
las que puedan verseinvolucrados. Para€llo, esimportante comen-
zar por crear unavision de futuro con lafinalidad de remover pre-
juicios y actitudes negativas sobre las personas con discapacidad
(Stanley y Weber, 1999). Asimismo, se deben ofertar el maximo de
oportunidades en todas las esferas de la vida. S6lo teniendo opor-
tunidades diversas € individuo puede elegir y por tanto gjercer sus
derechos como cualquier otro ciudadano.
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CONCEPTO Y MODELO DE CALIDAD DE VIDA

El concepto de calidad de vida es un instrumento de gran utili-
dad parala planificacion y evaluacion de los servicios desde pers-
pectivas centradas en la personay, a la vez, sirve como principio
orientador de los cambios que se deben acometer. Su uso hoy en
ambito dela discapacidadintel ectual puede ser de gran ayuda para
unificar los esfuerzos que hacen las personas con discapacidad
intelectual y susfamiliares, los profesionales einvestigadores, y los
politicosy gestores.

Definicion

Ladefinicién de calidad de vida mas aceptada por lacomunidad
cientificay profesional internacional en d mundo de |a discapaci-
dad intelectual hoy es la que propuso Robert Schalock en 1996 y
1997:

Cdlidad de vida es un concepto que reflgja las condiciones de
vida deseadas por una persona en relacion con ocho necesidades
fundamental es que representan € nucleo de las dimensionesde la
vida de cada uno: bienestar emocional, relaciones interpersonal es,
bienestar material, desarrollo personal, bienestar fisico, autodeter-
minacion, inclusién social y derechos.

Caracteristicasdel moddo

El modelo propuesto por Schalock (1996, 1997) y desarrollado
despuéspor Schalock y Verdugo (en prensa) consi steen un enfoque
multidimensional compuesto por |as ocho dimensiones citadas en
la definicion, que a su vez se hacen operativasen laformulacion de
indicadoresdiferenciados.Y se hace desde un planteamiento basa-
do en la teoria de sistemas, v con una propuesta de pluralismo

91



metodol 6gico en su medicion. Se propone que las dimensiones e
indicadores se estructuren de acuerdo a un triple sistema: Micro-
sistema, mesosisterna y macrosistema. Estostres sistemas compren-
den la totalidad ddl sistema social, y permiten desarrollar progra
mas y planificacion, asi como evaluar: en los aspectos personales
del individuo (micro), los funcionales del ambiente que le rodea
(meso), y los indicadores social es (macro). Otro aspecto esencial a
modelo es d pluralismo metodol 6gico, que se refiere a que la estra-
tegia de evaluacion y de investigacion propuesta debe combinar
procedimientos cuantitativos y cualitativos para medir la perspec-
tiva personal (valor o satisfaccion), evaluacion funcional (compor-
tamiento adaptativo y estatus 0 rol ocupado) e indicadoressociales
(medidas a nivel social).

Las dimensiones e indicadores propuestos por Schalock han
sido ratificados por un riguroso y extenso andlisis de la investiga
cion publicadaen los Ultimos 15 afios en d campo delasalud men-
tal, educacion, discapacidad, salud, y tercera edad (Verdugo y
Schalock, 2001). De la investigacion emprendida se han extraido
los 24 indicadores mas utilizados por la investigacion, con los que
se han construido tres cuestionarios diferentes (V erdugo, Schal ock,
Wehmeyer, Caballoy Jenaro, 2001) con los que estamos investigan-
do en la actualidad la importancia y uso que de dlos se hace por
parte de profesional es,familiaresy personas con discapacidad inte-
lectual en méas de 10 paises de Centro y Sudamérica y de Espana.
Asimismo, esos cuestionarios se estan aplicando en Estados Unidos
y Canada. Con los resultados que se obtengan se podré conocer €
grado de atribucion de importancia y uso que tienen tanto las
dimensionescomo losindicadoresdel modelo propuesto de calidad
devida, y s existen diferencias entre paises con diferentes niveles
de desarrollo y distintas culturas.

CONCLUSION

El concepto de calidad de vida en los mayores se considera un
componente importante de promocion delasalud y para optimizar
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el proceso de envejecimientoy los esfuerzos rehabilitadores (Rap-
hael, 1996). Las distintas conceptualizacionesde la calidad de vida
en este ambito han recogido un enfoque multidimensional que
tiene en cuenta no solo d funcionamiento fisico, energiay vitalidad
personal, sino también & bienestar psicolégico y emocional, la
ausencia de problemas de comportamiento, € funcionamiento
socia y € sexual, los apoyos recibidosy percibidos, junto ala satis-
faccion con la vida y las percepciones de salud (Arnold, 1991;
Brown, 2000; De Leo, René, y Diekstra, 1998; Schalock, DeVries y
Lebsack, 1999; Wolkensteiny Butler, 1992).

En geriatria, la atencidn de los proveedores de serviciosy de los
profesionales hacialas personas mayores esta abocada a una tran-
sicién conceptual hacia una ética diferente basada en un mayor
control del consumidor, y que viene guiada por la gerontologiay €
campo de las discapacidades del desarrollo (Clark, 1995). En este
sentido, Brown (2000) destaca la importancia de acentuar la inde-
pendencia, elecciones, y apoyos apropiados, junto al mayor control
y autopercepcion de las personas. Schalock, DeVries y Lebsack
(1999) proponen que € desafio es la equiparacion, control por €
individuo e inclusién. Se reclamaasi un proceso de atencion basa-
damésen losvaores, y que debe reorientar d rol tradicional delos
profesionales,los consumidores, y las familiasen & cuidado de la
salud hacia una perspectiva centrada en la calidad de vida de los
individuos (Schalocky Verdugo, en prensa).

La mejora de la préctica basandose en las implicacionesde los
principiosde calidad de vida (Brown, 2000), lainclusion natural en
las infraestructuras generales para mayores (Hogg, Lucchino,
Wang, Janicki y Working Group, 2000), y d desarrollo de una eva
luacion holisticade los problemas de salud mental (Thorpe, David-
son y Janicky, 2000) se han destacado como algunos de |os aspec-
tos esenciales del entrenamiento de los profesional esque atienden
directamente a las personas mayores con discapacidad intel ectual .
Los profesional esdesempefian un papel destacado en la mejorade
la calidad de vida, y la llamada de atenciéon hacia mejorar su for-
macion no debe ser desatendida.
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A pesar del desarrollode programas centradosen d individuoy
en su ambiente natural, d nUmero de personas mayores en resi-
dencias contindia aumentando a gran velocidad. Todaviaqueda un
gran camino por recorrer para transformar los modelos de aten-
cion predominantes hacia un enfoque mas humano. Las personas
mayoresque viven en residenciaspor lo general presentan caracte-
risticasindividual esde dependencia para podersedesenvolveren la
vida cotidiana. A su vez, la propiainstitucion frecuentemente pre-
senta caracteristicas estructurales y organizativas (escasarelacion
con d exterior, realizacion de todaslas actividadesde lavidadiaria
en € mismo lugar, ausencia de tomade decisiones por parte delos
residentes) muy negativas para la calidad de vida de los propios
usuarios.

Desde d punto de vista dela politicay planificacion de progra-
mas | as personas mayores con discapacidad intelectual deben tener
acceso alasinfraestructuras de salud de la poblacion general favo-
reciendo asi su inclusion natural (Hogg, Lucchino, Wang, Janicki y
Working Group, 2000). Lafinalidad es quelosserviciosy apoyosse
gjusten a cada individuo, dada su diversidad, que impide tratarlos
como a un grupo uniformeen necesidades(Conliffey Wash, 1999),
para fomentar y promover su participacion en roles socialesvao-
rados (Thorpe, Davidson y Janicki, 2000). Para €llo, es primordial
centrarse en resultados desde una perspectiva multidimensional
como la propuesta por Schalock y Verdugo (en prensa).

REFERENCIAS

ArnoLD, S. (1991). Measurement of quality of lifein the frail elderly. In J.
Birren, J. Lubben, J. Rowe, & D. Deutchman (Eds.), The concept and
measurment of quality of life in the frail elderly (pp. 50-74). New Yark:
Academic Press.

Brown, R.I. (1993). Quality of life issues in aging and intellectual disabi-
lity. Australia and New Zealand Journal of Development Disabilities,
18(4), 219-227.

94



Burt, D.B. & AvLwarp, E.H. (1999). Assessment methods for diagnosis of
dementia. In M.P. Janicki & A.J Dalton (Eds.), Dementia, aging and
intellectual disabilities: A handbook (pp. 141-156). Philadelphia, PA:
Brunner/Mazel.

CLARK, P G. (1991). Ethical dimensions of quality of life in aging: auto-
nomy vs. collectivismin the United States and Canada. The Gerontolo-
gist, 31(5), 631-639.

CLark, P. G. (1995). Quality of life, values, and teamwork in geriatric care:
do we communicate what we mean? The Gerontologist, 35(3), 402-411.

CLaRk, P, G. (1997). Vauesin health care professional socialization: impli-
cations for geriatric education in interdisciplinary teamwork. The
Gerontologist, 37(4), 441-451.

Coasr, J,, PETERS, T. J., RICHARDS, H., & GUNNELL, D. (1998). U of EuroQoL
among elderly acute care patients. Quality of Life Research, 7, 1-10.

CoonLIFFE, C. & WaLsH, PN. (1999). An international perspective on qua-
lity. In S. S Herr & G. Weber (Eds.), Aging, rights, and quality of life.
Prospects for older people with developmental disabilities (pp. 237-252).
Baltimore, MD: Brookes.

CooreR, SA. (2000). Community-oriented assessment of and interventions
for mental health needs. In M.P. Janicki & E.F. Ansello (Eds.), Commu-
nity supports for aging adults with lifelong disabilities (pp. 359-371).
New York: Brookes.

DaLTon, AJ. & Janickr, M.P. (1999). Aging and dementia. In M.P. Janicki &
A.J Dalton (Eds.), Dementia, aging and intellectual disabilities: A Hand-
book (pp. 5-31). Philadelphia, PA: Brunner/Mazel.

DaLToN, A.J., WisniEwskl, H.M. & Janicki, M.P. (1999). Future prospects. In
M.P. Janicki & A.J. Dalton (Eds.), Dementia, aging and intellectual disa-
bilities: A Handbook (pp. 415-421). Philadel phia, PA: Brunner/Mazel.

De Leo, M., ReNg, F., & Diekstra, P (1998). LEIPAD, an internationally
applicable instrument to assess quality of lifein the elderly. Behavioral
Medicine, 24, 17-27.

EDGERTON R. B .(1994). Quality of life issues: some people know how to be
old. In M. M. Seltzer, M. W. Krauss, & M. P. Janicki (Eds.), Life course
perspectives on adulthood and old age (pp. 53-66). Washington, DC:
American Association on Mental Retardation.

EvenHuls, H., HENDERSON, C.M., BEANGE, H., LEnnoX, N., CHICOINE, B., &.
WorkiNG GRroup. (2000). Healthy ageing-adults with intellectual disabili-

95



ties: physical health issues. Geneva, Switzerland: World Health Organi-
zation.

FERNANDEZ-BALLESTEROS, R. (1997). Calidad de vidaen lavejez: condiciones
diferenciales. Anuario de Psicologia, 73, 89-104.

FERNANDEZ DEL VALLE, J. G. G. A. (1994). Redes de apoyo socia en usuarios
de ayuda a domicilio de la tercera edad. Psicothema, 6(1), 39-47.

Goobeg, D. (1994). Quality of life for persons with disabilities. International
perspectives and issues. Cambridge, MA: Brookline.

Gusrarson, D. H., Hawkins, R., BoBera, E., PINGREE, S., & SERLIN, R. E.
(1998). Impact o a patient-centered, computer-based, health-informa-
tion/support system. American Journal of Preventive Medicine, 16(1), 1-9.

Hawkins, B. A. (1997). Health, fitness and quality of life for older adults
with developmental disabilities. Activities, Adaptation & Aging, 21 (3),
29-35.

Hawkins B. A. (1998). Constraints on leisure: Adults with mental retarda-
tion. Abstracts of proceedings of the American Association on Menta2
Retardation (p. 72). Washington, DC: American Association on Mental
Retardation.

Hawkins B. A. (1999) Rights, place of residence and retirement. Lessons
from case studies on aging. In S. S. Herr & G. Weber (Eds.), Aging,
rights and quality of life. Prospects for older people with developmental
disabilities (pp 93-107). Baltimore, MD: Brookes.

HELLER, T. (1999). Emerging models. In S. S. Herr & G. Weber (Eds.),
Aging, rights, and quality of life. Prospects for older people with develop-
mental disabilities (pp. 149-165). Baltimore, MD: Brookes.

Henberson, C.M. & Davibson, PW. (2000). Comprehensive adult and geria-
tric assessment. In M. Janicki & E. Ansello (Eds.), Community supports
for aging adults with lifelong disabilities (pp. 297-339). New York: Broo-
kes.

HeRrR, S.S. & WEBER, G. (1999). Aging and developmental disabilities. In S.
S. Herr & G. Weber (Eds.), Aging, rights, and quality of life. Prospects for
older people with developmental disabilities (pp. 1-16). Baltimore, MD:
Brookes.

Hocg, J. & LAMBE, L. (1997a) . An ecological perspective on the quality of
life of people with intellectual disabilities as they age. In Brown (Ed.),
Quality of life for people with disabilities. Models, research and practice
(pp. 201-227). Cheltenham, UK: Stanley Thornes.

96



Hoce J. & Lamee L. (1997b). Intellectual disability and aging: Ecological
perspectives from recent research. Journal of Intellectual Disability
Research, 41(2), 136-143.

Hogg, J., LuccHino, R., Wang, K., Janicki, M.P, & Working Group (2000).
Health ageing- adults with intellectual disabilities: ageing & social policy.
Geneva, Switzerland: World Health Organization.

Hucnes D. (1995). Aiming for objectivity and balance in the evaluation o
the quality o life experienced by service users with learning disabili-
ties. In D. Pilling & G. Watson (Eds.), Evaluating quality in sewices for
disabled and older people (pp. 201-206). London: Jessica Kingdey.

Isan-Kuntz, M. P. (1990). Social interaction and psychological well-being:
comparison across stages of adulthood. International Journal of Aging
and Human Development, 30(1), 15.

Janicki, M. P (1997) Quality o lifefor older persons with mental retarda-
tion. In R. L. Schalock (Ed.), Quality of life: Vol. Il. Application to per-
sons with disabilities (pp. 105-116). Washington, DC. American Asso-
ciation on Menta Retardation.

KempEN, G., JELicic, M., & OrMEL, J. (1997). Personality, chronic medical
morbidity, and health-related quality of life among older persons.
Health Psychology, 16 (6), 539-546.

MartoreLL, M.C., GoMmEz, O., & CUENCA, A. (1994). Calidad de viday terce-
ra edad. Cuadernos de Medicina Psicosomatica, 30, 41-46.

MipcLEY, G. (1995). Evaluation and change in service systems for people
with disabilities?1n D. Pilling & G. Watson (Eds.), Evaluating qualityin
sewi ces for disabled and ol derpeople (pp. 33-49). L ondon: JessicaKings-
ley.

MonToRO, J. (1999). Factores determinantes delacalidad del cuidado asis-
tencial institucional a personas mayores y/o con discapacidad. Papers,
57,89-112.

Moos, S. (1999). Mental health. Issues of access and quality of life. In S.
Herr & G. Weber (Eds.), Aging, rights and quality of life. Prospects for
older people with developmental disabilities (pp. 167-187). Baltimore,
MD: Brookes.

MoreNo, B. Y XiMENEZ, C. (1996). Evaluacion de la calidad de vida. En G.
BuelaCasal, V. Caballo, & JC. Sierra (Eds.), Manual de evaluacion en
psicologia clinica y de la salud (pp. 1045-1070). Madrid: Siglo Veintiu-
no.

97



MucHaL, D.T. (2000). Health promotion and disease prevention. In M.
Janicki & E. Ansdlo (Eds.), Community supports for aging adults with
lifelong disabilities (pp. 193-227). New York: Brookes.

Newsom, J. T,, & ScHuTtz, R. (1996). Social support as a mediator in the
relation between functional status and quality o life in older adults.
Psychology and Aging, 111(1), 34-44.

OLIvEr, M.C. (1999). Perspectives on assessment and evaluation. In M.P.
Janicki & A.J. Dalton (Eds.), Dementia, aging and intellectual disabili-
ties: A Handbook (pp. 123-140). Philadel phia, PA: Brunner/Mazel.

ORs, A. & LAacuna, A. (1997). Reflexiones sobre el envejecimientoy la cali-
dad de vida. Cultura de los Cuidados, 1(2), 60-63.

PearLMAN, R. A., & UHLMANN, R. F (1991). Calidad de Vida en personas
mayores con enfermedad crénica no hospitalizados. Journal of Geron-
tology: Medical Sciences, 46(2), 31-38.

PiLLING, D., & WAaTsoN, G. (1995). Evaluating quality i n sewices for disabled
and older people. London: Jessica Kingsley.

PiLLING, S. (1995). Quartz, Passing and user involvement: meeting points
and departure points. In D. PFilling & G. Watson (Eds.), Evaluating gua-
lity of sewices for disabled and older people (pp. 135-147). London: Jes-
sica Kingsley.

RaPHAEL, D. (1996).Quality of lifedf older adults. In R. Renwick, I. Brown,
& M. Nagler (Eds.), Quality of life in health promotion and rehabilita-
tion. Conceptual approaches, issues and applications (pp. 290-306).
Thousand Oaks, CA: SAGE.

Scuarock, R.L. (Ed.). (1996). Quality of life. Vol. 1: Its conceptualization,
measurement and use. Washington, D.C.: American Association on
Mental Retardation.

ScHaLock, R.L. (Ed.). (1997). Quality of life. Vol. 11: Application to persons
with disabilities. Washington, D.C.: American Association on Mental
Retardation.

ScHaLock, R., DEVRIEs, D. & LEBsack, J. (1999). Enhancing quality of life.
In S. Stanley & G. Weber (Eds.), Aging, rights and quality of life. Pros-
pects for older people with developmental disabilities (pp. 81-92). York.
Pennsylvania: Brookes.

ScHaLock, R.L. y VERDUGO, MA. (en prensa). The concept of quality of lifein
human sewices: a handbook for hurnan sewice practitioners. Washing-
ton D.C.: American Association on Mental Retardation.

98



SELTZER, G. B. (1993). Psychologica adjustment in midlifefor personswith
mental retardation. In E. Sutton (Ed.), Older adults with developmental
disabilities (pp.157-184). Baltimore: Paul H. Brookes.

SeLTZER, M. M., KRAuss, M. W. & JanNicki, M. P. (Eds.), Life course perspec-
tives on Adulthood and old age. Washington, DC. American Association
on Menta Retardation.

SHATAHMASEBI, S. M., Davies, R. P, & WENGER, G. (1992). A longitudinal
analysis o factors related to survival in old age. The Gerontologist,
32(3), 404-413.

SvALL, GW., MARTIN, B., MEYERS, B.S., Koran, L.M., Bystrisky, A. & NEME-
ROFF, CH.B.(1996). Impact of physical illnesson quality of lifeand anti-
depressant response in geriatric major depression. American Geriatric
Society, 44(10), 1220- 1225.

THORPE, L., DAviDSON, P., & Janicki, M.P. (2000). Healthy ageing-adultswith
intellectual disabilities: biobehavioural issues. Geneva, Switzerland:
World Health Organization.

TYNE, A. (1995). What have we been learning from PASSand PASSING in
workshop and real evaluations?In D. Filling & G. Watson (Eds.), Eva-
luating quality in sewices for disabled and older people (pp. 25-32). Lon-
don: JessicaKingsley.

UrciuoLl, O., DELLo Buono, M., Paboani, W., & De LEo, D. (1998). Assess-
ment of quality o lifein the oldest-oldsliving in nursing homesand at
home. Archives of Gerontology and Geriatric, 6, 507-514.

VERDUGO, MA. y ScHALock, R.L. (2001). El concepto de calidad de vidaen
los servicios humanos. En MA. Verdugo y B. Jordan de Urries (Eds.),
Apoyos, autodeterminacion y calidad de vida (pp. 105-112). Salamanca:
Amart.

VERDUGO, M.A., ScHALock, R., WEHMEYER, M., CaBaLLo, C. y JENARO, C.
(2001). Indicadores transculturales de calidad de vida: evaluacion de su
importancia y uso. Salamanca: Universidad de Salamanca, manuscrito
sin publicar.

WALKER, A., WALKER, C., GosLING, V. (1999). Quality of life as a matter of
human rights. In Stanley, S. & Weber, G. (Eds.), Aging, rights and qua-
lity of life. Prospects for older people with developmental disabilities (pp.
109-132). Y ork, Pennsylvania: Brookes.

WiLLiams, R (1995). The PASSand PASSING: evaluation I nstruments. In D.
Pilling & G. Watson (Eds.), Evaluating quality in sewices for disabled
and older people (pp. 13-24). London: Jessica Kingdey.

99



WotrsoN P. (1995).ACE- An assesment of care environments. In D. Pilling
& G.Watson (Eds.), Evaluating quality in services for disabled and older

people (pp. 78-83). London: JessicaKingdey.

WOLKENSTEIN, A., & BUTLER, D. (1992). Quality of life among the elderly:
Self-perspectives o some healthy elderly. Gerontology and Geriatrics
Education, 12(4), 59-69.

WorLb HeaLTH OrcaNnizaTioN (2000). Ageing and intellectual disabilities.
Improving longevity and promoting healthy ageing: summative report.
Geneva, Switzerland: World Health Organization.

100



