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Presentacion

1. PRESENTACION

Esta investigacion se basa en la necesidad
y urgencia de programas de intervencion que po-
tencien la calidad de vida (CV) a través de la pre-
vencion de las situaciones de dependencia, de la
satisfaccion de las necesidades y la promocion de
la autonomia personal, aspectos que facilitan y po-
tencian la integracidn social de las personas con
discapacidad intelectual (DI) que estan en proceso
de envejecimiento.

El numero de personas con DI que por ciclo
bioldgico van envejeciendo, y que van a deman-
dar necesidades nuevas y cuantiosas, presenta un
progresivo incremento. De hecho, la importancia
y relevancia cuantitativa de este colectivo es una
realidad que esta planteando numerosos y novedo-
sos retos. Las implicaciones del aumento de la lon-
gevidad en estas personas suponen el dar respuesta
a nuevas necesidades: mas ayudas técnicas, adap-
taciones en pro de una mejor y mas amplia accesi-
bilidad, mayor dotaciéon de personal especializado
y un mayor apoyo a las familias cuidadoras, entre
otras. El riesgo estriba en no poder dar respuestas
de calidad a todas estas necesidades. Por diversas
circunstancias, no se ha posibilitado el desarrollo
de lineas de investigacion que aporten datos empi-
ricos, lo cual supone un obstaculo importante para
el desarrollo de una adecuada red de servicios, so-
bre la base de una buena planificacion de recursos
economicos, materiales y humanos, que permita dar
respuesta y atencion a las necesidades presentes y
futuras de este colectivo. Consecuencia de lo ante-
rior es el frecuente descuido de las necesidades de
esta poblacion de personas con DI que envejecen,
pese a constituir tales necesidades un indicador pri-
mordial de su CV.

Este trabajo, realizado a peticion del Servicio
de Planificacion y Estudios del Departamento de Ac-
cion Social de la Diputacion Foral de Bizkaia, surge
precisamente con la pretension de dar respuesta a al-
gunos de tales interrogantes y limitaciones. En este
sentido, su objetivo principal estriba en el estudio de
la CV'y la deteccion de las necesidades percibidas por
el colectivo de personas con DI mayores. Pero también
interesa conocer los factores de riesgo que conducen a
o explican la existencia de tales necesidades, asi como
la posible asociacion entre variables de distinto signo,
sociodemograficas, geograficas y ambientales, y las
necesidades reales o percibidas. Estos analisis nos per-
mitiran delinear un “mapa de necesidades” como paso
previo a una adecuada planificacion de los servicios
de atencion para este colectivo. En ultima instancia,
se pretende aportar datos empiricos que clarifiquen
algunos aspectos cruciales del proceso de envejeci-
miento de las personas con DI, proceso que hoy en dia
es un problema emergente, pero que a medio plazo va
a constituir un reto asistencial y a largo plazo puede
convertirse en un problema social de dificil solucion.

Para el estudio de tales objetivos se han uti-
lizado como técnicas de evaluacion una entrevista
personal semiestructurada que se ha aplicado a 229
personas con DI mayores de 45 afios, residentes en
Bizkaia. De igual forma, se ha realizado otra entre-
vista paralela a sus familias, concretamente 198,y a
70 directivos/as y profesionales de las instituciones,
asociacionesy centros, a los que pertenecen o en los
que reciben atencion. Al hacer mencion a la muestra
de este estudio, quisiéramos reiterar nuestro agra-
decimiento y reconocimiento a todas y cada una de
las personas que han contribuido a esta investiga-
cion. En especial, a las personas con discapacidad, a
sus familias, a los directivos/as y profesionales de las
asociaciones y de los centros, que tan generosamen-
te se han prestado a colaborar.






Envejecimiento y DI en Bizkaia

2. ENVEJECIMIENTO Y DI EN BIZKAIA

2.1. EL ESTADO DE LA CUESTION

Varias son las razones que impulsan este tra-
bajo centrado en el estudio de la CVy las necesidades
de las personas con DI en proceso de envejecimiento.
En primer lugar, la realidad sociodemografica del co-
lectivo de personas con DI que llega a la etapa de la
vejez que, con una esperanza de vida creciente, cada
vez es mas numeroso y plantea mas demandas. En
segundo lugar, la constatacion, apoyada tanto por
los profesionales de esta area de intervencion como
por la comunidad cientifica, de que existen elemen-
tos diferenciales en su proceso de envejecimiento
frente al proceso de envejecimiento de la poblacion
general. En tercer lugar, la importante y frecuente
demanda por parte de familiares, profesionales y
del movimiento asociativo, de respuestas y solucio-
nes adecuadas a las nuevas necesidades que estos
procesos de envejecimiento plantean, maxime en el
contexto de una sociedad del bienestar que reco-
noce el derecho de las personas con discapacidad a
recibir una atencidon adecuada y de calidad. Asimis-
mo, esta realidad aplastante se torna mas compleja
si consideramos que el proceso de envejecimiento
de las personas con DI no es homogéneo, sino indi-
vidualizado y dependiente de multiples factores que
hacen que no podamos hablar de un proceso unico
ni uniforme. Este hecho apunta hacia la necesidad
de disponer de un conocimiento riguroso y exhaus-
tivo de dicho fendmeno, para asi poder plantear un
abanico de respuestas que responda a las multiples
necesidades percibidas y detectadas.

De hecho, el envejecimiento de las personas
con discapacidad comienza a estar muy presen-
te en las agendas politicas de los diferentes paises
europeos. El reciente desarrollo legislativo con la

aprobacion de la Ley de promocidn de la autono-
mia personal y atencion a las personas en situacion
de dependencia confirma la relevancia en nuestro
contexto mas cercano. También reflejo de esta pre-
ocupacion compartida es que la Diputacion Foral de
Bizkaia lo recoge en su Plan Estratégico del Departa-
mento de Accion Social (2004). Asi, pues, para poder
plantear programas de actuacion realistas y eficaces
urge el estudio de las necesidades de este colectivo
de personas con DI, aspecto que en Bizkaia, al igual
que en el resto de las Comunidades Autonomas, no
esta documentado ni estudiado de forma exhausti-
va. Es mas, es tanto lo que desconocemos acerca de
esta poblaciéon que aun no sabemos con exactitud
el numero de personas con DI mayores que hay en
nuestro pais. Si bien es cierto que la Encuesta sobre
discapacidades, deficiencias y estado de salud: Afo
71999 (INE, 2000, 2002) ofrece datos acerca de este
colectivo, también lo es que al no disponer de censo
los datos son solo aproximativos y no se encuentran
suficientemente desglosados.

Asi, por ejemplo, los datos de la encuesta del
INE (2000, 2002), desglosados por Comunidades Au-
ténomas, nos hablan de 143.601 personas con disca-
pacidad para el Pais Vasco, de las cuales 119.693 se
encuentran en la franja de edad de 45 y mas afios,
es decir, un 83,3% de las personas con discapacidad
residentes en Euskadi se encuentran inmersas en el
proceso de envejecimiento. Ahora bien, si buscamos
datos referidos a personas con DI solo encontramos
datos relativos al conjunto del estado espafiol, que ha-
blan de 289.768 personas entre 6y 64 afios y 228.396
entre 65 y mas afos. Pero, en esta categoria relativa
a "deficiencias mentales”, se engloban diagndsticos
tan variados como retraso madurativo, retraso mental
profundo y severo, moderado, leve y limite, asi como
demencias y otros trastornos mentales. Resulta, por
tanto, dificil realizar estimaciones precisas acerca de
esta poblacion de personas con DI que envejece.
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Un estudio mas reciente realizado por el SIS
- Centro de Documentacion y Estudios (2005) sobre
la situacion y las necesidades de los servicios socia-
les para las personas con discapacidad en Bizkaia,
hace referencia al proceso de envejecimiento de las
personas con discapacidad y ofrece datos cuantita-
tivos y de cobertura de servicio, pero en referencia a
la poblacion general de personas con discapacidad.
Este estudio centrado en las personas registradas en
el Censo de Minusvalias de Bizkaia que no son usua-
rias de centros, a fecha de mayo del 2005, vincula
los datos cuantitativos con la posible demanda de
servicios. En concreto, de las 26.973 personas que
no utilizan ningun servicio, 16.833 (62%) tienen
mas de 45 afios. Si tenemos en cuenta el grado de
discapacidad, observamos que de esas 16.833 per-
sonas mayores de 45 afios el 19% tiene una dis-
capacidad grave (66-75%) y un 14% presenta una
discapacidad muy grave (> 75%).

En sintesis, aunque son muchos los datos que
enfatizan su progresivo envejecimiento, no debemos
olvidar que la esperanza de vida mas alla de los 65
afos es de 7 afos mas para los varones con Dl y 10,6
para las mujeres (Ramos, 2002), a pesar de estos da-
tos, no disponemos de conocimientos solidos sobre
los que planificar una adecuada red de servicios. El
citado informe del SIIS (2005) alude expresamente
a esta carencia: "Sin duda, la estimacion de la de-
manda latente generada por el envejecimiento de
las personas con discapacidad y/o sus cuidadores/as,
asi como por la desatencion de las necesidades de
determinados colectivos, es dificil de determinar y
requeriria de un estudio especifico” (p. 77).

2.2. DEPENDENCIA, CALIDAD DE
VIDA'Y NECESIDADES PERCIBIDAS

La proxima puesta en marcha de un modelo
integral de proteccidn a la dependencia ha genera-
do gran expectacion en multiples ambitos asi como
entre profesionales procedentes de variadas discipli-
nas. Gran parte de este interés esta muy relacionado
con la relevancia social que va tomando este colec-
tivo de personas mayores, en general, y de personas
con discapacidad, en particular, especialmente en lo
relativo a su trascendencia cuantitativa. Los datos
epidemioldgicos indican que el nimero de personas
cuya situacion daria lugar a proteccion por el Siste-
ma Nacional de Dependencia seria de unas 960.000
(Jiménez y Huete, 2002, 2003). Este importante co-
lectivo de personas dependientes recoge, a su vez,

a un no menos importante grupo de personas con
DI que envejece y que demanda ayuda para hacer
frente a multiples y variadas necesidades. Estos da-
tos enfatizan el progresivo envejecimiento de la po-
blacion de personas con discapacidad y el aumento
de la poblacion dependiente, lo que sin duda aca-
rreara un notabilisimo aumento de la demanda de
cuidados de larga duracion. Estamos, pues, ante un
colectivo que cualquier sistema de atencién de la
dependencia deberia de priorizar.

En estrecha relacion con la dependencia se
situa el tema de la CV. Las distintas concepciones
de este constructo en el ambito del envejecimien-
to de las personas con DI han puesto de relieve un
enfoque multidimensional que enfatiza no solo
el funcionamiento fisico y la energia y vitalidad
personal, sino también el bienestar psicologico y
emocional, el funcionamiento social y sexual, los
apoyos recibidos y percibidos y la satisfaccion con
la vida. Todos estos indicadores son determinantes
para llevar a cabo una adecuada evaluacién de la
CV en la medida en que permiten hacer operativa
su definicion y concretar su medicion. En el mo-
mento actual, tras mas de dos décadas de estudio
del constructo de CV, se van perfilando una serie de
directrices importantes en la investigacion y eva-
luacion que pueden servir de base para la medida de
resultados de calidad. Estas tres directrices se con-
cretan en la evaluacion de los aspectos subjetivos y
objetivos, la diferenciacion de resultados a corto y
a largo plazo y el analisis de los predictores de los
resultados de calidad (Schalock y Verdugo, 2006).
Todos estos avances en la definicion, evaluacion e
investigacion de la CV reflejan un cambio de vision
sobre las posibilidades de vida de las personas con
DI, un cambio que se refleja en un nuevo modo de
pensar sobre dichas personas, en el énfasis en las
variables contextuales, en la viabilidad del cambio
en la persona, etc., (Verdugo y Schalock, 2006). Pese
a estos avances, la carencia de estudios sobre aque-
[las necesidades fundamentales que constituyen di-
mensiones e indicadores de CV es muy Ilamativa.
Las publicaciones al respecto son ya numerosas
para el colectivo de jovenes y adultos medios con
discapacidad, pero aun es un tema incipiente para
el caso de las personas con discapacidad mayores.
En el entorno espafol, los escasos trabajos que se
han acercado a su estudio (Aiguabella y Gonzalez,
1996; Carilla, Carmona, Gallardo y Sanchez, 1999;
FEAPS Navarra, 2005; Ferrero, Oslé y Subirats, 2003;
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Pisonero, 2004; Ribes, Coiduras, Jové, Marsellés y
Valls, 2004), no permiten llegar a conclusiones de-
finitivas. En general se resalta la preocupacién por
el bienestar fisico, especialmente por la salud y la
asistencia sanitaria, como los indicadores mas des-
tacados y determinantes de la CV en las personas
con DI que envejecen. Junto a estos indicadores,
el lugar de residencia y sus caracteristicas, por un
lado, y los recursos de apoyo social existentes, el
papel de la familia y de los proveedores de servi-
cios, por otro, aparecen como componentes vitales
de la CV en esta poblacion. De hecho, se postula que
los efectos del envejecimiento variaran, mas que en
funcion de la edad cronoldgica de los sujetos, del
estado de salud, de las disfunciones especificas y
de la disponibilidad de apoyos y de necesidades cu-
biertas. Ademas, la calidad de la atencion y el apoyo
social son factores contextuales determinantes en
este proceso de envejecimiento (Levasseur, Desro-
siers, Noreau, 2004; Minkler y Fadem, 2002).

En conclusion, el fenomeno del envejecimien-
to de las personas con DI se hace mas complejo si
lo analizamos en clave de necesidades de apoyo, de
redes de cuidados informales, de la naturaleza cam-
biante de sus necesidades, y de la situacion de des-
proteccion y falta de apoyo social. Estamos ante un
colectivo que demandara cada vez mas servicios y
ayudas en muchas facetas de su vida. El reto estriba
en dar respuesta a aquellas necesidades relacionadas
con su CV para asi preservar la autonomia e indepen-
dencia de la persona con DI de edad, a fin de que ésta
no se enfrente con un doble riesgo, la discapacidad y
la vejez. En este contexto, el trabajo que presentamos
supone una iniciativa novedosa y constituye el pri-
mer estudio especifico sobre el envejecimiento de las
personas con discapacidad en Bizkaia. El interés que
ha despertado este tema, que esta teniendo un fuerte
impacto en la politica social, en la prestacion de ser-
vicios y en la practica profesional, impulsa y refuerza
aun mas el desarrollo de este proyecto.
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3. PLANTEAMIENTO Y REALIZACION DEL
ESTUDIO DE CAMPO

El proyecto de investigacion que estamos pre-
sentando cuenta con antecedentes previos que en
parte han impulsado el desarrollo y puesta en marcha
de este nuevo proyecto. Ante lo complejo e insufi-
cientemente conocido que aun es el proceso de en-
vejecimiento de las personas con discapacidad, desde
el Departamento de Psicologia de la Universidad de
Oviedo y en colaboracion con el IMSERSO se ha lleva-
do a cabo una amplia investigacion desarrollada a lo
largo de cuatro fases (Aguado, Alcedo, Fontanil, Arias
y Verdugo, 2001, 2002, 2003; Aguado, Alcedo, Fonta-
nil, Arias, Verdugo y Badia, 2006). Los datos resultan-
tes de estas distintas fases muestran la confluencia
del amplio y heterogéneo colectivo de personas con
discapacidad que envejecen en temas tan variados
como |a salud personal, recursos econdmicos, recursos
asistenciales sanitarios, recursos de servicios sociales,
y presencia de barreras. Aparecen como necesidades
dominantes el area de la salud personal, la presencia
de barreras y la falta de recursos sociales y sanitarios.
Ademas, se ha puesto de manifiesto gran sintonia y
acuerdo entre personas, familias y profesionales en
gran parte de las necesidades percibidas. Junto a esta
sintonia y homogeneidad en algunos temas, los da-
tos obtenidos también muestran gran variabilidad
intergrupos en funcidn de las distintas tipologias de
discapacidad. Estos resultados suponen un importan-
te apoyo empirico al tema del envejecimiento de las
personas con discapacidad y refuerzan la necesidad
de segquir investigando y aportando datos empiricos.

3.1. OBJETIVOS

El objetivo principal y general de este proyecto
estriba en el estudio de las necesidades percibidas por
las personas con DI que envejecen, con el fin de pre-

venir las condiciones que suscitan tales necesidades
e incrementar la autonomia personal y la integracion
social de estas personas.

A mayor abundamiento, el objetivo general de
la presente investigacion se desglosa en los siguientes
objetivos especificos:

e Deteccion de las necesidades percibidas, es-

pecialmente las relativas a:

- Preocupaciones y necesidades generales
y especificas sobre salud personal, recur-
SOS economicos, recursos asistenciales
sanitarios, recursos de servicios sociales,
barreras arquitectonicas y sociales.

- Soluciones que se proponen como nece-
sarias para dar respuesta a las necesida-
des y demandas planteadas.

- Medidas y apoyos institucionales que se
echan en falta.

- Vision y pensamientos sobre el futuro.

e Andlisis diferencial de las principales ne-
cesidades percibidas en funcion del tipo de
cumplimentacion.

Analisis de las principales necesidades perci-
bidas por los familiares de las personas con
DI que envejecen.

¢ Analisis de la incidencia de determinadas
“variables predictoras”, persona que cumpli-
menta la entrevista, género, edad, grado de
discapacidad y tipo de convivencia, en las
variables "dependientes” o "criterio", en las
entrevistas personales y familiares.

e Analisis de las principales necesidades per-
cibidas por profesionales y directivos/as
que atienden a este colectivo de personas
mayores con DI.

e Proponer lineas de actuacion y delinear un
"mapa de necesidades" para la puesta en
marcha de medidas de apoyo y atencion
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adecuadas que permitan dar respuesta a las
necesidades de la poblacion objeto de esta
investigacion.

3.2. METODOLOGIA

En el momento actual la investigacion sobre CV
ha avanzado desarrollando modelos de calidad cada
vez mejor disefiados, utilizando instrumentos de eva-
luacion fiables y validos, y articulando dimensiones e
indicadores sociales y resultados personales relevan-
tes (Schalock, 2006). En esta linea, nuestro proyecto
ha tenido muy en cuenta este marco de referencia y
ha intentando ajustar el disefio de los instrumentos
de evaluacion al pluralismo metodoldgico imperante
en la investigacion, centrado en medidas subjetivas y
objetivas, utilizando disefios de investigacion multi-
variados para determinar los predictores significativos
de resultados de calidad y combinando metodologias
de investigacion cualitativas y cuantitativas.

3.2.1. INSTRUMENTOS DE EVALUACION

Un paso previo a la seleccion de la muestra
ha sido la construccion de los instrumentos de eva-
luacion a utilizar para el analisis de las necesida-
des percibidas por nuestra poblacion de personas
con DI mayores, concretamente unas entrevistas
semiestructuradas con distintas modalidades, para
personas con discapacidad, para familiasy para pro-
fesionales. Se han tomado como referentes para la
elaboracion de ambos instrumentos las dimensiones
e indicadores de CV propuestas por Schalock (1996).
Recordamos al respecto que desde este modelo la
CV se entiende como un concepto multidimensio-
nal que abarca tanto aspectos objetivos como sub-
jetivos, asi como indicadores sociales y resultados
personales, y se refleja en una percepcion general
de bienestar o satisfaccion con relacion a ocho ne-
cesidades fundamentales que representan el nucleo
de las dimensiones de la vida de cada uno: bienes-
tar emocional, relaciones interpersonales, bienestar
material, desarrollo personal, bienestar fisico, auto-
determinacion, inclusidn social y derechos. En base
a los principios y directrices mas relevantes del cam-
po de investigacion que nos ocupa (Verdugo y Scha-
lock, 2006), se han elaborado entrevistas paralelas a
personas, familias y profesionales (un ejemplar com-
pleto de las mismas esta a disposicion de quien lo
solicite, p.e. en la direccion de correo electronico del
investigador principal), incorporando asi la perspec-
tiva de sistemas que engloba los multiples entornos

que ejercen impacto sobre la persona a la vez que se
hace participe a la propia persona con discapacidad
en la evaluacion de su CV.

La entrevista personal, una entrevista se-
miestructurada que combina 94 preguntas abier-
tas y cerradas, recoge informacion sobre diferentes
aspectos de la vida de las personas discapacitadas
mayores: variables descriptivas relacionadas con la
discapacidad, variables sociodemograficas y am-
bientales, preocupaciones y necesidades generales,
soluciones, medidas y apoyos institucionales, pensa-
mientos sobre el futuro y problemas sefialados. Tam-
bién recoge preguntas con alternativas de respuesta
de eleccion multiple y una ultima alternativa abierta
para "otras" opciones, opiniones, comentarios, etc.

La entrevista familiar paralela, formalmen-
te integrada en la parte final de la entrevista perso-
nal, consta de seis preguntas para las opiniones de
los familiares acerca de las necesidades y demandas
que perciben. En concreto, recoge informacion so-
bre los siguientes aspectos: datos de la persona que
cumplimenta la entrevista, datos sobre preocupa-
ciones y necesidades, soluciones, medidas y apoyos
institucionales, pensamientos sobre el futuro de la
persona con DI. También se ofrece una ultima pre-
gunta abierta para “alguna otra consideracion que
afiadir”

La entrevista paralela a profesionales, tam-
bién semiestructurada que combina 17 preguntas
abiertas y cerradas, ofrece preguntas acerca de la
asociacion, institucion, centro, etc., de la poblacion
atendida, de los servicios prestados, y de las nece-
sidades y preocupaciones de la institucion, de las
demandas de los asociados, de las soluciones pro-
puestas, de las medidas institucionales que echan en
falta, pensamientos sobre el futuro de los asociados,
pregunta abierta sobre “otras consideraciones”

3.2.2. PLANIFICACION DEL ESTUDIO
DE CAMPO

A peticion del Servicio de Planificacion y
Estudios del Departamento de Accion Social de la
Diputacion Foral de Bizkaia, la Sociedad Asturiana
de Psicologia de la Rehabilitacion (SAPRE), en co-
laboracion con el Colegio Oficial de Psicélogos de
Bizkaia, presenta una propuesta para la realiza-
cion del "Estudio de Calidad de Vida y Necesidades
Percibidas en el Proceso de Envejecimiento de las
Personas con Discapacidad Intelectual de Bizkaia".
Con el objetivo de ejecutar el estudio solicitado se
procede a la difusion y contacto con asociaciones y
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entidades del ambito de la discapacidad, a la con-
figuracion y formacion del equipo investigador, a la
interlocucion con asociaciones para la captacion de
la muestra, a la gestion de las agendas de entrevis-
tas y, finalmente, a la realizacion de las entrevistas
individuales (usuarios y familia) y las entrevistas a
instituciones (profesionales).

3.2.2.1. Formacion y entrenamiento previo
del equipo de investigadores de campo

Se establece como principal requisito para
el perfil del equipo investigador el que sean per-
sonas licenciadas en Psicologia, a las que se les
preparara especificamente en materia de discapa-
cidad y envejecimiento. Para la configuracién del
equipo se realizo difusion entre los colegiados del
COP de Bizkaia, valorando que tuvieran algun co-
nocimiento o experiencia en el ambito de la disca-
pacidad. Se recibieron mas de 50 curricula vitae y
se realizaron entrevistas individuales a mas de 40
personas, seleccionando finalmente un grupo de 20
candidatos para la realizacion del proceso formati-
vo. El programa formativo ha tenido dos objetivos
principales:

e Afianzar conceptos sobre las personas con

DIy su proceso de envejecimiento.

e Capacitaren la utilizacion de las herramien-
tas a aplicar, con la finalidad de homoge-
neizar criterios y minimizar la influencia de
la variable “entrevistador”.

Para el logro de dichos objetivos, se disefio
un programa “ad hoc", de 20 horas lectivas, que in-
cluia distintos contenidos tedrico-prdcticos sobre el
tema de la discapacidad. Asimismo, recibieron infor-
macion sobre la finalidad y contenido del estudio,
se analizaron detenidamente todos y cada uno de
los items de los instrumentos de evaluacion, las en-
trevistas semiestructuradas, y se les entreno en el
procedimiento de aplicacion.

3.2.2.2. Extraccion de la muestra

La muestra del estudio esta constituida por
un numero de 229 personas mayores de 45 afos
pertenecientes a Bizkaia que presentan algun tipo
de discapacidad intelectual. Esta muestra de perso-
nas con DI se complementa con otras dos submues-
tras incidentales de familiares, 198, y profesionales,
70, al objeto de posibilitar la contrastacion de la in-
formacion obtenida de fuentes diversas. En total, se
han aplicado 327 entrevistas.

Para la seleccion de la muestra se ha recu-
rrido principalmente a las asociaciones y entidades
publicasy privadas que estan en contacto y atienden
a las personas con DI en Bizkaia, ambito geografi-
co donde se ha realizado el trabajo de campo. De
hecho, la colaboracion de las Asociaciones ha sido
un elemento fundamental para la captacion de la
muestra y la difusion de la informacion sobre el es-
tudio entre las familias. Las entidades que trabajan
en el ambito de las personas con DI fueron infor-
madas por la Diputacion Foral de Bizkaia de la ini-
ciativa. Los profesionales y representantes de estos
centros e instituciones realizaron la difusion de la
informacion sobre la investigacion entre sus asocia-
dos a través de carta o de llamada telefonica. En to-
dos los casos se solicitaba previamente el consenti-
miento para participar en la misma. Una vez que las
personas manifestaban su acuerdo de colaboracion
se concertaban las entrevistas personales.

La captacion de la muestra se ha realizado
cumpliendo la normativa que requla la proteccion de
datos de caracter personal (LOPD 15/1999). Todos los
participantes recibieron informacion sobre el estudio
y sus objetivos y se les garantizd la confidencialidad
y la utilizacion anonima de la informacion con una
finalidad exclusivamente investigadora. Los criterios
seguidos en la seleccion de la muestra han sido:

e Personas con discapacidad de 45 o mas
afos de edad. Se ha mantenido como pun-
to de corte esta edad de 45 afios, nivel
establecido como indicativo de envejeci-
miento en las personas con discapacidad.
Este punto de corte queda justificado por
varios motivos. En primer lugar, la frecuen-
te y repetida idea de que el envejecimiento
de algunas personas con discapacidad, y en
especial de las personas con DI, se adelanta
a antes de los 50 afos, traduciéndose fun-
damentalmente en un envejecimiento fisi-
co prematuro, en ocasiones acompafiado
de disfunciones en lo psicoldgico y social, y
reconocido por gran parte de los afectados
y de los especialistas. En sequndo lugar, nos
hemos apoyado en la reciente Encuesta so-
bre discapacidades, deficiencias y estado de
salud: Ao 1999 del INE (2000, 2002), que
establece como uno de los niveles de ana-
lisis el rango de 45 a 64 afios reconociendo
este grupo de edad como el primer estadio
de ese proceso de envejecimiento.
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e |a tipologia de discapacidad de las personas
incluye la amplia y heterogénea gama de
la discapacidad intelectual (DI), como dis-
capacidad principal, de etiologia diversa, y
que pueden presentar otras discapacidades
afadidas. En funcién del grado de disca-
pacidad pueden mostrar diferencias en las
habilidades de comunicacion y en el grado
de autonomia para el desempefo de las ac-
tividades de la vida diaria.

e Han de presentar variabilidad en funcion
de las variables anteriormente citadas.
De hecho, el dmbito de residencia ha sido
especialmente controlado, para asi evitar
uno de los frecuentes sesgos encontrado
en muchos estudios centrados en personas
mayores, la hiperrepresentacion de la po-
blacion residente en instituciones.

3.2.2.3. Realizacion de las entrevistas
Una vez obtenidos los archivos con los da-

tos de las personas a entrevistar, el siguiente paso
consistio en concertar cita personal. Inicialmente se
centralizd la concertacion de las citas en las agen-
das (telefonica e e-mail) y posteriormente se decidio
una concertacion compartida, realizada por cada
entrevistadora, para mayor agilidad y capacidad de

respuesta. Asimismo, se establecid un sistema de
coordinaciéon y comunicacion permanente con el
equipo de entrevistadores.

Previo al inicio de las entrevistas se realiza-
ron los contactos institucionales necesarios con las
entidades implicadas, para informar del estudio y
para coordinar el contacto con los usuarios. Entre
las entidades contactadas estan el Instituto Tute-
lar de Diputacion, la Fundacion Tutelar Gorabide, asi
como los profesionales de los Centros en los que se
va a realizar las entrevistas (Centros de Dia, Centros
Ocupacionales, Residencias, etc.).

Las entrevistas se aplicaron individualmente
a las personas con discapacidad y a sus familias. En
aquellos casos en los que la persona con discapaci-
dad, por sus limitaciones en la comprension y/o en
la comunicacion, no pudo responder personalmente,
se aplico la entrevista a un familiar o un profesional
que tuviera conocimiento cercano de su situacion, pi-
diéndole que contestara poniéndose en el lugar de la
propia persona con DI. Las entrevistas a instituciones
se repartieron entre los profesionales de los centros
que trabajan con personas con discapacidad, para
que fueran cumplimentadas voluntariamente, con el
objetivo de conocer su opinidn sobre las necesidades
de las personas con DI en proceso de envejecimiento,
de acuerdo a su experiencia profesional.
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4. ANALISIS Y DISCUSION DE RESULTADOS

4.1. INTRODUCCION

Esta investigacion presenta un disefio de ca-
rdcter transversal, sincronico, en el que se analizan las
relaciones entre las distintas variables independientes
(VI) asignadas, o variables predictoras (p.e., género,
ubicacion geogrdfica, edad, nivel de afectacion, cro-
nicidad, estatus socioecondmico, etc.), y las variables
dependientes (VD), o variables criterio, objeto de es-
tudio (i.e., preocupaciones y necesidades percibidas:
concretamente, preocupaciones y necesidades gene-
rales, sobre salud personal, recursos economicos, re-
cursos asistenciales sanitarios, recursos de servicios
sociales, existencia de barreras y otras preocupaciones
y necesidades).

Los datos recopilados se han analizado con el
paquete estadistico SPSS 14.0. Se han llevado a cabo
distintos analisis tanto reductivos como predictivos y
de tablas de contingencia bivariadas o multivariadas,
al objeto de determinar los perfiles que definen el co-
lectivo de personas adultas con DI en funcion del nu-
mero y tipo de necesidades percibidas. En este capi-
tulo abordaremos la descripcion de las caracteristicas
sociodemogrdficas (edad, género, procedencia, estado
civil, nivel cultural, ocupacion, situacion familiar, etc.)
y clinicas (tipo de discapacidad, etiologia, grado de
minusvalia reconocido, etc.) de las tres muestras que
contestaron a las entrevistas.

4.2. ANALISIS DE LA ENTREVISTA
PERSONAL

4.2.1. DESCRIPCION DE LA MUESTRA

En relacion a las variables edad y género, tal
y como queda reflejado en la tabla 1, la muestra esta
formada por un total de 229 personas con DI ma-

yores de 45 afios, con un rango de edad que llega
hasta los 76 afios. La media de edad es de 51,3 afios,
con una mediana de 49,0, una moda de 45 y una
desviacion tipica de 6,28. Si atendemos a la variable
género, la media de edad es muy similar en ambos
grupos, concretamente, 51,5 en varones y 51,1 en
mujeres. Por lo que respecta a la variable género, la
muestra, aunque bastante homogénea, presenta una
ligera elevacion del porcentaje de varones, 56,3%,
siendo el de mujeres 43,7%.

Tabla 1. Distribucion de la muestra por edad y género

Edad Varones | Mujeres Total
Media 51,56 51,14 51,38
Mediana 49,00 49,50 49,00
Moda 45 45 45
Desviacion tipica 6,69 573 6,28
Rango 31 23 31
Minimo 45 45 45
Maximo 76 68 76
Total 129 100 229
% 56,3 43,7 100

La tabla 2 ofrece estos mismos estadisticos
segun el tipo de discapacidad.

Por lo que atafie a la variable persona que
cumplimenta la entrevista (tabla 3), observamos
que en casi dos tercios de los casos, 65,1%, han sido
personas proximas a la persona mayor con DI, fa-
miliares (40,6%) y personal de los distintos centros
(11,4%) y asociaciones a los que acuden (8,3%), prin-
cipalmente, quienes respondieron a la entrevista. En
el 34,9% restante es la propia persona con DI quien
informa y aporta datos sobre su situacion personal y
sus necesidades y demandas. En sintesis, del total de
las entrevistas personales cumplimentadas, contamos
con 80 autoinformesy 149 héteroinformes.
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Tabla 2. Distribucion de la muestra por la edad
en funcion del tipo de discapacidad desglosado
por tipo de discapacidad y género

DI DF
Edad Down Otras PC/ ACV | Total
\Y M V M V M

Media 49,00|52,55(52,94|51,29|50,17|49,90| 51,38

Mediana |48,00|50,00(52,00{50,00(48,00(48,00| 49,00

Moda 45 | 46 | 46 | 45 | 45 | 45 | a5
Desviacion| 5 46| 703 | 7.43 | 553 | 6,03 | 5,69 | 6.28
tipica

Rango 10]20 |31 | 23|27 18] 31

Minimo 45 | 46 | 45 | 45 | 45 | 45 | 45

Maximo 55 | 66 | 76 | 68 | 72 | 63 76

21 1 72 68 36 21
Totales 229
32 140 57

Tabla 3. Distribucion de la muestra por la persona
que cumplimenta la entrevista

Cumplimentada por N %

Autoaplicada 80 349
Familiar 93 40,6
Personal de la asociacion 19 83

Personal del centro 26 1,4
Tutor/a legal N 438
Total 229 100

Los resultados también muestran que los
participantes, todos ellos procedentes de Bizkaia,
oriundos principalmente de Euskadi (79,4%) vy resi-
dentes en nucleos urbanos de 10.000 habitantes o
mas, (73,4%), estan en su mayoria solteros (98,3%) y
cuentan con muy bajo nivel cultural. Asi, en |a tabla
4 podemos observar que predomina el nivel calificado
como analfabeto, que recoge a un 50,7% del total
de nuestros sujetos. Con una proporciéon muy similar
se agrupan los niveles neolector y primario, con un
27,5% y 21,4%, respectivamente. El nivel de estudios
medios solo es alcanzado por una persona.

Respecto al nivel o cualificacion profesional
(tabla 5), se observa que la muestra se divide entre
personas que han desarrollado trabajos con baja cua-
lificacion profesional, 50,7% o personas con DI mayo-
res que nunca han trabajado, 44,5%. La categoria ama
de casa, que recoge a un 1,3% de nuestra muestra, se
encuentra representada unicamente por mujeres. El
nivel profesional que hemos calificado como medio lo
alcanza un 3,5 de casos. La variable género, salvo en

la categoria "ama de casa”, no establece diferencias
especialmente significativas.

En lo relativo a la ocupacion o situacion la-
boral (tabla 6), como era de esperar, dada la edad
de nuestros sujetos, aparece un elevado numero de
personas pensionistas, cerca de la mitad de la mues-
tra, 45,0%. También aparece un importante nimero
de personas que estan laboralmente activas, 33,6%.
En situacion de paro y/o sin empleo se encuentra
un 17,5% de personas. Por lo que concierne al tipo
de ingresos (tabla 7), casi la mitad de la muestra
percibe alguna pension, en concreto un 49,3% con
pensiones de tipo no contributivo, ingreso frecuen-
temente relacionado con el grado de discapacidad
reconocido oficialmente, y que recoge generalmente
los salarios mas bajos. En esta situacion se encuen-
tran mas varones, 63, que mujeres, 7 casos. El sala-
rio laboral vincula a un 28,8%. En la categoria sin
ingreso y sin ingresos fijos se encuentra un 1,7%,
es decir, cuatro personas participantes en nuestra in-
vestigacion carecen de ingresos fijos.

Tabla 4. Descripcidn de la muestra por el nivel cultural

Nivel Cultural | Varones | Mujeres | Total %

Analfabeto 67 49 116 50,7
Neolector 38 25 63 27,5
Primario 23 26 49 214
Medio 1 - 1 04
Total 129 100 21 100

Tabla 5. Descripcidn de la muestra por el nivel
o cualificiacion profesional

Nivel Profesional | Varones | Mujeres | Total | %
Ama de casa - 3 3 1,3
No ha trabajado 58 44 102 | 445
Bajo 65 51 116 | 50,7
Medio 6 2 8 35
Total 129 100 229 100

Tabla 6. Descripcidn de la muestra por la ocupacion

o situacion laboral

Ocupacion Varones | Mujeres | Total %

Ama de casa - 5 5 2.2
En activo 42 35 77 33,6
En paro y/o 28 12 40 17,5
sin empleo

Jubilado 2 2 4 1.7

Pensionista 57 46 103 45,0
Total 129 100 229 100
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Tabla 7. Descripcion de la muestra por el tipo de ingresos

Ingresos Varones | Mujeres | Total %

Sin ingresos 1 2 3 1.3

Sin ingresos fijos 1 28 1 04
Salario laboral 38 50 66 28,8
Pension 63 7 M3 | 493
no contributiva

Pension

contributiva 10 12 17 74
Otras pensiones 16 1 29 12,6
Total 129 100 229 100

Nota: La categoria "otras pensiones” incluye:
orfandad, invalidez, otros ingresos.

Dentro de las variables sociodemograficas
también hemos analizado las relacionadas con el en-
torno familiar y social mas préximo, concretamente,
la presencia de familiares cercanos, padres, herma-
nosfas e hijos/as, asi como el tipo de convivencia.
Estas variables constituyen importantes indicadores
de CV ampliamente reconocidos en la mayoria de los
estudios sobre envejecimiento y discapacidad.

Por lo que respecta a la presencia de padres,
en un 43,7% de los casos ambos progenitores han
fallecido, dato hasta cierto punto esperado dada la
elevada edad de algunos de nuestros mayores con
DI. En el 56,3% restante cuentan con la presencia de
padres vivos, bien ambos (21,8%) o uno de los proge-
nitores (34,5%). En cuanto a la presencia de herma-
nos/as, cuatro quintas partes de los sujetos de nuestra
muestra cuenta con uno o mas hermanos/as (87,8%),
mientras que un 12,2% no los tiene. En lo relativo a
hijos/as, solo 5 personas son padres, las 224 restantes
no tienen hijos/as.

Por ultimo, y en lo que concierne a la varia-
ble tipo de convivencia (tablas 8 y 9), observamos
que mas de la mitad de la muestra de personas con
discapacidad mayores con DI, en concreto un 60,2%,
conviven en ambientes familiares, principalmente con
padres (31,0%) o hermanos/as (20,1%). En el ambito
residencial se encuentra un 28,4% de personas. El nu-
mero de personas mayores que viven solas es bajo, en
concreto, un 2,6%. Asi, pues, estamos en condiciones
de afirmar que hemos consequido restringir la repre-
sentacion de personas residentes en ambitos institu-
cionales, hecho que habria distorsionado los resulta-
dos obtenidos, ya que no representan a la poblacion
de personas con DI mayores que, en nuestro pais, y
segun datos recogidos en la encuesta del INE (2000,
2002), en su mayoria conviven dentro del ambito fa-

miliar. El analisis de la distribucion de la muestra por
la convivencia en funcion del tipo de discapacidad
muestra que el tipo de convivencia que aparece con
mas frecuencia en los distintos tipos de discapacidad
es la familia de origen, que recoge a casi 2/3 de las
personas con DI (62,2%) y en torno a la mitad de los
afectados de discapacidad fisica (52,6%). La catego-
ria “servicio residencial” agrupa a una cuarta parte de
las personas DI (25,0%) y algo mas de un tercio de los
sujetos que presentan discapacidad fisica (38,6%). En
la categoria "vive solo" se encuentran seis sujetos.

Tabla 8. Distribucion de la muestra por convivencia

Convivencia Varones| Mujeres | Total | %

Sélo/a 2 4 6 |26
Con su conyuge o pareja - 1 1 ]104
Con sus padres 41 30 71 | 31,0
Con sus padres 12 8 20 | 87
y hermanos/as

Con sus hermanos/as 27 19 46 |20,
Con otras personas 2 2 4 1.7
En una institucion tutelar 1 - 1 04
En un piso asistido 9 6 15 | 6,6
En un servicio 20 | 16 | 36 [157
residencial publico

En un servicio 1 9 20 | 87

residencial privado

En un centro para 4 5 9 |39
personas con discapacidad

Total 129 100 | 229 | 100

Tabla 9. Distribucion de la muestra por la convivencia
desglosada y dicotomizada

Desglosada N | % |Dicotomizada| N %
Solofa - |54,
Familia propia o
Famili Domicilio 144 | 62,9
amiia 137 | 59,8
de origen
Otras formulas | 20 | 8,7
ici Residencia 85 | 37,1
Servicio 65 | 284
residencial
Total 129 | 100 229 | 100

Junto a estas variables sociodemogrdficas
también han sido recogidas las variables clinicas que
representan las caracteristicas de mayor interés para
ser relacionadas con las necesidades de las personas
con discapacidad mayores.
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Si atendemos a los distintos tipos de disca-
pacidad (tabla 10), comprobamos que la muestra
la conforman personas con distintos tipo de retraso
intelectual, dominando la discapacidad intelectual
(DI), en la que a su vez hay una fuerte presencia de
Sindrome de Down, y determinados tipos de disca-
pacidad fisica (DF), concretamente paralisis cerebral
con retraso o discapacidad intelectual (DF PC) y un
caso con otro tipo de afectacion cerebral y también
con retraso intelectual (DF ACV, Accidente Cerebro
Vascular). Es decir, el grupo de personas con DI es un
grupo heterogéneo en su diagndstico, en su funcio-
nalidad y puede presentar discapacidades adicionales
a la DI, primaria o secundaria; factores todos ellos a
tenerse en cuenta en el disefio de servicios que den
respuestas a sus necesidades.

Tabla 10. Descripcion de la muestra

por tipo de discapacidad
Tl.pO de . Varones | Mujeres | Total %
discapacidad
DI Down 21 1 32 14,0
DI Otras 72 68 140 61,1
Discapacidad 93 79 | 172 | 75
intelectual
DF PC 35 21 56 24,5
DF ACV 1 - 1 04
Discapacidad 36 21 57 | 249
fisica
Total 129 100 229 100

Por lo que concierne a la etiologia (tabla 11),
la primera causa de discapacidad corresponde a fac-
tores congénitos/perinatales (76,4% de los casos),
categoria en la que se situa el grupo completo de
personas con Sindrome de Down, mas de la mitad de
las personas con diagnostico de DI no Down (65,7%)
y el 60,7% de las personas con paralisis cerebral. El
siguiente factor causal, que recoge a un 14,8% de
personas, corresponde a la categoria "desconocida”
No debemos olvidar que las personas que responden
a la entrevista en muchos casos desconocen la causa
de la discapacidad, en otros los informes médicos no
son precisos 0 no se dispone de dato alguno vy, aun
en otros, la respuesta genérica que se recoge es “de-
ficiencia de nacimiento o al poquito de nacer”, sin
mas precision al respecto. El resto de las categorias
ostentan una representacion bastante mas baja.

Respecto a la edad de adquisicion de la dis-
capacidad (tabla 12), su distribucion nos muestra
como media un valor de 0,32 afios y una desviacion
tipica de 1,18. El rango de edad de adquisicion de la
discapacidad no presenta gran variabilidad ya que
oscila entre los 0 afios, en aquellos sujetos con dis-
capacidades congénitas/perinatales, y los 8 afios, en
concreto, los dos casos de DI que aluden como factor
etioldgico la enfermedad a los 6 y 8 afios, y un tercero
que menciona ACV a la edad de 8 afios.

Tabla 11. Descripcion de la muestra por etiologia
de la discapacidad

DI DF
Etiologia Down | Otras PC/ACV |Total| %
VIM|V|M|[V M|V |M

Desconocida | - | - [19(15| - |17| - | - | 34 [14,8
Congénital 151111 |45 |a7|34| - | - | - | 175 |764
perinatal

Enf?rm.antes -|-l6|5|-]4|-]-]15 |66
5 anos

Enferm. -l -l2]-|-1-11]-] 3 |13
posterior

Ac’mdente -] -1-]-1-1-11 o4
caidas

Otros

accidentes IR ']

21(11]72|68|35(21| 1 | -
Totales 229 (100
32 140 56 1

Nota: Enfermedad posterior: en los casos de DI se alude
a enfermedad a los 6y a los 8 afos. En el caso en que se
alega "caida”, ésta sobrevino al afio. "Otros accidentes"hace
referencia a uno descrito como “quemaduras en la cabeza"
a los 2 afios.

Tabla 12. Descripcion de la muestra por la edad
de adquisicion de la discapacidad

Adquisicion Varones | Mujeres | Total
Media 0,32 0,32 0,32
Mediana 0,00 0,00 0,00
Moda 0 0 0
Desviacion tipica 1,28 1,05 1,18
Rango 8 5 8
Minimo 0 0 0
Maximo 8 5 8
Total 129 100 229
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En lo relativo a los afios que llevan con la
discapacidad (tabla 13), encontramos que el tiempo
medio de evolucion es de 51,07 afios, con una desvia-
cion tipica de 6,42 afios. El rango oscila entre 41 afios,
para los mas jovenes, y 76, para los de mas edad. Asi,
pues, contamos con sujetos con DI que llevan amplios
periodos de edad conviviendo con su discapacidad, si-
tuacion que les hace portadores de relevantes conoci-
mientos acerca de la experiencia de vivir y envejecer
con la discapacidad.

Tabla 13. Descripcion de la muestra por afios
con la discapacidad

Afios Varones | Mujeres | Total
Media 51,33 50,74 51,07
Mediana 49,00 49,00 49,00
Moda 46 45 45
Desviacion tipica 6,81 5,88 6,42
Rango 32 27 35
Minimo 44 41 41
Maximo 76 68 76
Total 129 1000 229

Por ultimo, y en lo que atafie grado de disca-
pacidad, podemos considerar como indicador bastan-
te aproximado el grado de minusvalia reconocido
(tabla 14). Al respecto, el grado medio coincide con
el 72,85%, con una desviacion tipica igual a 15,49, lo
que supone un nivel de gravedad bastante elevado,
tanto en mujeres como en varones, ya que no apare-
cen diferencias entre los géneros. En cuanto al rango,
el grado de minusvalia oscila entre el 33%, grado mi-
nimo, y el 100%, grado maximo y solo alcanzado por
los casos mas graves, los reconocidos como “grandes
minusvalidos”. También queda reflejado que descono-
cemos este dato en 22 personas, bien por ignorarlo o
no saber precisar con certeza su grado de minusvalia.

Tabla 14. Descripcion de la muestra por
el grado de minusvalia reconocido

Grado Varones | Mujeres | Total
Media 72,80 72,91 72,85
Mediana 75,00 73,50 74,00
Moda 65 75 65
Desviacion tipica 16,37 14,29 15,49
Rango 67 67 67
Minimo 33 33 33
Maximo 100 100 100
Total 129 100 207

Nota: 22 personas (10 varones y 12 mujeres)
no saben o no contestan.

4.2.2. DESCRIPCION DE LAS FRECUENCIAS
DE LAS NECESIDADES PERCIBIDAS

El estudio las necesidades percibidas es deci-
sivo para evitar que la no satisfaccion de las mismas
repercuta negativamente en la CV de las personas
con DI que envejecen. En la medida en que las ne-
cesidades de estas personas con discapacidad estén
bien cubiertas se disminuye el riesgo de aparicion de
situaciones de dependencia a la vez que se reducen
las condiciones ya existentes. Para ello, es preciso
detectar estas necesidades percibidas, especialmente
las relativas a la CV, aspecto que representa uno de
los principales objetivos de la investigacion. Con este
fin, las siguientes paginas estan dedicadas al analisis
de la prevalencia de las preocupaciones y necesidades
percibidas por las 229 personas que han cumplimen-
tado nuestra entrevista personal.

4.2.2.1. Preocupaciones y necesidades
percibidas

En lo que respecta a las preocupaciones y ne-
cesidades percibidas por nuestros sujetos mayores
con DI, se observa que las preocupaciones compar-
tidas por un mayor numero de personas son las rela-
cionadas con la salud personal (M = 1,98), sequidas
por las relativas a la existencia de barreras (M = 1,78),
otras preocupaciones (M = 1,66), la falta de recursos
de servicios sociales (M = 1,55) y de recursos econd-
micos (M = 1,14). Las preocupaciones por |os recursos
sanitarios resultan ser las que han alcanzado el me-
nor numero de elecciones (M = 1,04). En el grafico 1
se aprecia la distribucion de estas relaciones.

Grafico 1. Frecuencias de respuestas de preocupaciones
sobre salud personal, recursos econdomicos, etc.
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Con el fin de conocer con mas concrecion las
preocupaciones y necesidades sefaladas, se ha proce-
dido a su comprobacion mediante analisis de tablas
de respuesta multiple, cuyas frecuencias aparecen a
continuacion desglosadas en los distintos subaparta-
dos en que se ha dividido la variable “preocupaciones
y necesidades percibidas".

En primer lugar, y en lo relativo a las pre-
ocupaciones sobre la salud personal (tabla 15), los
194 casos validos proporcionan un total de 456 res-
puestas, que se distribuyen de forma heterogénea
entre los diferentes apartados. Asi, el mayor nu-
mero de respuestas corresponde a la preocupacion
sobre el estado de salud general (23,7%), informa-
das por un 55,7% de las personas que respondie-
ron a este apartado, sequida de la dependencia de
otras personas (16,4%), preocupacion que atafie a
un 38,7% de mayores, de los cuidados personales
diarios (16,0%), aspecto que resefian un 37,6% de
sujetos y de las limitaciones funcionales personales
(14,7%), reportada por un 34,5% de casos. El resto
de las preocupaciones relacionadas con el area de
la salud alcanzan porcentajes de respuesta mas ba-
jos, aunque ello no signifique que sean necesidades
menos relevantes y a las que no haya que prestar
atencion. De hecho, la preocupacion y necesidad de
controlar el tema de los dolores atafie a un 25,3%
de los encuestados.

Tabla 15. Frecuencias y porcentajes (de respuestas
y de casos) de preocupaciones sobre salud personal

Salud personal N° | 9% resp | % casos
Estado de salud general 108 | 23,7% 55,7%
Dependencia 75 | 16,4% | 38,7%

Cuidados personales diarios | 73 16,0% | 37,6%

Limitaciones funcionales
personales

Dolores 49 | 10,7% 25,3%

67 | 14,7% | 34,5%

Dificultades para tomar

. 33 7.,2% 17,0%
la medicacion

Aceptacion de mi situacion | 20 | 4,4% 10,3%

Dificultades para acudir
al tratamiento

Otras 19 4,2% 9,8%
Respuestas totales 456 | 100% | 235,1%

12 2,6% 6,2%

Nota: 35 casos perdidos, 194 casos validos

En segundo lugar, y en lo que respecta a las
preocupaciones por los recursos economicos (tabla
16), los 144 casos validos proporcionan un total de
259 respuestas, que se distribuyen principalmente en
los apartados relativos a problemas con la cuantia de
las pensiones (25,9), con la independencia economica
(19,7%) y con la situacion econdmica familiar (19,3%).
Estas respuestas son sefialadas por un importante
porcentaje de sujetos, espeialmente las relativas a
las pensiones, preocupacion y necesidad que recono-
ce mas de la mitad de la muestra, concretamente un
46,5%, asi como la independencia economica vy la si-
tuacion econdmica familiar, preocupacion que atafie
a un tercio de las personas que cumplimentaron este
apartado. El resto de las preocupaciones relacionadas
con el area de los recursos econoémicos alcanzan por-
centajes de respuesta mas bajos.

En tercer lugar, y por lo que concierne a los
recursos asistenciales sanitarios (tabla 17), los
117 casos validos han aportado un total de 248 res-
puestas, agrupadas en su mayor porcentaje en las
categorias relativas a la calidad de la asistencia sa-
nitaria en general (17,7%), preocupacion compar-
tida por un 37,6% de nuestros mayores con DI, la
necesidad de mas y mejores instalaciones sanitarias
(14,5%), que reclama un 28,6%, y la asistencia en
salud mental (14,1%), informada por un 29,9% de
personas. Asimismo, también son motivo de preocu-
pacion frecuente para las personas con discapaci-
dad de edad otras situaciones relacionadas con los
recursos sanitarios como, p.e., la asistencia sanitaria
domiciliaria (11,3%) y los dispositivos de apoyo pro-
tésicos (10,5%), aportadas por un 23,9% y un 22,2%
de casos, respectivamente.

Tabla 16. Frecuencias y porcentajes (de respuestas y
de casos) de preocupaciones sobre recursos economicos

Recursos econémicos Ne | % resp | % casos
Pension 67 | 259% | 46,5%
Independencia econdmica 51 | 19,7% | 35,4%

Situacion economica familiar 50 | 19,3% | 34,7%

Subvenciones 36 | 13,9% | 25,0%
Incapacidad laboral 24 | 93% | 16,7%
Encontrar un puesto de trabajo | 20 | 7,7% | 13,9%
Otras " 4,2% 7,6%

Respuestas totales 259 | 100% | 179,9%

Nota: 85 casos perdidos, 144 casos validos
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Tabla 17. Frecuencias y porcentajes
(de respuestas y de casos) de preocupaciones
sobre recursos asistenciales sanitarios

Tabla 18. Frecuencias y porcentajes
(de respuestas y de casos) de preocupaciones
sobre recursos de servicios sociales

Recursos asistenciales sanitarios | N° | % resp | % casos

Recursos de servicios sociales | N° | % resp | % casos

Calidad de la asistencia sanitaria | 44 | 17,7% | 37,6%

Mas y mejores instalaciones

L 36 | 14,5% | 30,8%
sanitarias

Servicios de apoyo al ocio

y tiempo libre 83 | 23,3% | 52,9%

Asistencia en salud mental 35 | 14,1% | 29,9%

Mas y mejores instalaciones 50 | 14,0% | 31.8%

Asistencia sanitaria domiciliaria | 28 | 11,3% | 23,9%

Dispositivos de apoyo y protésico | 26 | 10,5% | 22,2%

sociales
Ayuda a domicilio 47 | 13,2% | 29,9%
Servicios de alojamiento 42 | 11,8% | 26,8%

Tratamiento de fisioterapia 25 | 10,1% | 21,4%

Calidad de la asistencia social 38 | 10,7% | 24,2%

Falta de informacion sobre

24 | 9,7% | 20,5%
estos recuros

Apoyo en las gestiones

0, 0
administrativas 35 | 98% | 22,3%

Asistencia sanitaria hospitalaria | 23 | 9,3% | 19,7%

Otras 7 | 2,8% | 6,0%

Falta de informacion sobre

31 | 8,7% | 19,7%
estos recuros

Respuestas totales 248 | 100% | 212,0%

Nota: 112 casos perdidos, 117 casos validos

En cuarto lugar, y con relacion a los recursos
de servicios sociales (tabla 18), las 356 respuestas
que arrojan los 157 casos también se distribuyen de
forma heterogénea entre los diferentes apartados.
Asi, y con diferencia del resto, el mayor numero de
respuestas corresponde los servicios de apoyo al
ocio y tiempo libre (23,3%), necesidad que compar-
ten un 52,9% de las personas entrevistadas. El ocio,
por tanto, considerado como una de las principales
fuentes de bienestar para la poblacion de personas
que envejecen, también preocupa a un importante
numero de nuestros sujetos con DI mayores. También
manifiestan preocupacion importante por la calidad
y cantidad de las instalaciones sociales (14,0%), por
la ayuda a domicilio (13,2%) o por los servicios de
alojamiento (11,8%), entre otras muchas preocupa-
ciones y necesidades en este ambito de los recursos
sociales.

En quinto lugar, la preocupacion por la exis-
tencia de barreras (tabla 19), las arquitectonicas
y el acceso al transporte, se distribuyen de forma
homogénea (16,9% de respuestas y 43,1% de ca-
sos). Pero también se recogen respuestas relativas a
las actitudes de la poblacion general, en concreto, la
preocupacion por las barreras sociales y por la acep-
tacion de la sociedad, ambas compartidas por mas
de un tercio de los casos validos. La escasez de vo-
luntariado, preocupacion manifestada por un 26,9%
de los sujetos, ha de ser tomada en consideracion ya
que para este colectivo supone uno de sus principa-
les apoyos sociales.

Asesoramiento juridico 23 | 6,5% | 14,6%
Otras 7 2,0% 4,5%
Respuestas totales 356 | 100% | 226,8%

Nota: 72 casos perdidos, 157 casos validos

Tabla 19. Frecuencias y porcentajes
(de respuestas y de casos) de preocupaciones
sobre existencia de barreras

Existencia de barreras Ne | % resp | % casos
Barreras arquitectdnicas 69 | 16,9% | 43,1%
Facilidad de transporte 69 | 16,9% | 43,1%
Barreras sociales 63 | 154% | 39,4%

Aceptacion por parte

0, 0
de la sociedad 61 | 150% | 38,1%

Escasez de voluntariado 43 | 10,5% | 26,9%

Accesibilidad a

0, 0,
edificios pablicos 371 91% | 23,1%

Ayudas técnicas 31 | 7,6% | 19,4%
Acep‘Famon por parte de la 29 | 7.1% | 18.1%
familia

Otras 6 | 15% | 3,8%
Respuestas totales 408 | 100% | 255,0%

Nota: 69 casos perdidos, 160 casos validos

En sexto y ultimo lugar, en el apartado dedica-
do a otras preocupaciones y necesidades percibidas
(tabla 20), con un numero total de 365 respuestas
resefiadas por los 163 casos validos, se recogen prin-
cipalmente las preocupaciones relativas al tipo de
convivencia que les deparara el futuro, es decir, donde
y con quien vivir en el futuro (24,4%), y el futuro de
la familia (18,6%), preocupaciones que perciben un
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54,6% y 41,7% de mayores con DI, respectivamente.
También la pobreza o escasez de relaciones perso-
nales (15,6% de respuestas y 35,0% de casos), y la
salida del domicilio familiar (12,9% de respuestas y
28,8% de casos), constituyen necesidades no satis-
fechas para nuestro colectivo. Figuran otros tipos de
respuestas aunque con porcentajes mas bajos.

Una vez expuestas las principales preocu-
paciones y necesidades percibidas por las personas
mayores con DI se presentan las soluciones que ellas
consideran adecuadas como forma de dar respuesta y
satisfaccion a las mismas.

Tabla 20. Frecuencias y porcentajes
(de respuestas y de casos) de otras preocupaciones

Otras preocupaciones Ne | % resp | % casos

Dénde y con quién vivir

89 | 24,4% | 54,6%
en el futuro

Futuro de la familia 68 | 18,6% | 41,7%

Escasez de relaciones personales | 57 | 15,6% | 35,0%

Salida del domicilio familiar 47 1 12,9% | 28,8%

Problemas sociales 28 | 7,7% | 17,2%
zggg:zg\?s del movimiento 24 | 6,6% | 14,7%
Avance tecnologicos 21 | 58% | 12,9%
Proteccion juridica 18 | 49% | 11,0%
Otras 13 | 3,6% | 8,0%

Respuestas totales 365 | 100% | 223,9%

Nota: 69 casos perdidos, 160 casos validos

4.2.2.2. Soluciones propuestas

En lo relativo a las soluciones propuestas
(tabla 21), los 202 casos validos aportan una gran
variedad de propuestas, sobre un total de 1.872 res-
puestas, que se distribuyen de la siguiente forma. La
subida de pensiones es, sin duda, la solucién propues-
ta por un mayor numero de sujetos, concretamente
por mas de la mitad de la muestra participante en el
estudio, un 53,0%. Le siguen, con una proporcion de
eleccion similar, los servicios de apoyo al ocio y tiem-
po libre (47,0%), la ayuda para cuidados personales
diarios (43,1%) y el incremento de la ayuda familiar
(37,1%), entre otras muchas y variadas soluciones que
nuestros mayores con DI proponen como respuesta a
las necesidades y carencias detectadas en las distin-
tas areas de su vida. En sintesis, las cuestiones rela-
cionadas con los recursos de servicios sociales (473
respuestas), los recursos economicos (386 respuestas)
y las barreras arquitectonicas (381 respuestas) son las

que aglutinan un mayor numero de respuestas. Las
soluciones relacionadas con los recursos asistenciales
sanitarios, 256 respuestas, las soluciones comunes,
199 respuestas, y las relativas a la salud, 141, com-
pletan el total de soluciones que proponen nuestros
mayores con DI para vivir el tiempo que les queda de
vida, que cada vez aumenta mas, con calidad. Todos
estos datos deberian ser tenidos en cuenta a la hora
de planificar y poner en marcha recursos destinados
a este colectivo. Reflejan la escasez de recursos de
que disponemos para este sector de poblacion y la de-
manda de una mayor cobertura a las necesidades que
plantea el envejecimiento de las personas con DI.

4.2.2.3. Medidas y apoyos institucionales
requeridos

Si nos centramos en las medidas y apoyos
institucionales que los mayores con DI echan en fal-
ta, tabla 22, los 154 casos validos arrojan un total de
459 respuestas, entre las que destacan por su elevado
porcentaje de eleccion el apoyo de los ayuntamien-
tos, medida demandada por un 48,1% de casos, el
incremento de los recursos de las asociaciones, 40,9%
de eleccidon, las actividades culturales, 39,0%, y los
apoyos en el entorno y la coordinacion entre las dis-
tintas administraciones, estas ultimas con porcentaje
de eleccion muy similares, 35,7% y 35,1%, respecti-
vamente. El resto de los apoyos requeridos presentan
porcentajes de eleccion mas bajos, aunque siguen
siendo elegidos en su mayoria al menos por una cuar-
ta parte de los sujetos entrevistados.

Tabla 21. Frecuencias y porcentajes
(de respuestas y de casos) de soluciones
propuestas agrupadas por temdtica

Soluciones propuestas | Ne | % resp | % casos

Salud personal

Ayuda para cuidados

o 87 | 46% | 43,1%
personales diarios

Apoyo a los cuidadores/as

. 55 2,9% | 27,2%
informales

Recursos economicos

Subida de las pensiones 107 | 5,7% | 53,0%
Incr'ernento de la ayuda 75 | 200 | 37,1%
familiar

Incremento de las subvenciones | 63 | 3,4% | 31,2%

Promocion del empleo protegido | 52 | 2,8% | 25,7%

Reserva de puestos de trabajo | 45 | 2,4% | 22,3%

Adelantar la jubilacion 44 | 2,4% | 21,8%
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Tabla 21. Frecuencias y porcentajes

(de respuestas y de casos) de soluciones

propuestas agrupadas por temdtica

Tabla 22. Frecuencias y porcentajes
(de respuestas y de casos) de medidas y apoyos
institucionales que se echan en falta

Soluciones propuestas | Ne |°/o resp | % casos Apoyos requeridos Ne | % resp | % casos
Recursos asistenciales sanitarios Apoyo de los ayuntamientos | 74 | 16,1% | 48,1%
Profesionales mas especializados | 67 | 3,6% | 33,2% Incrementar los recursos 3 1379 | 20.9%
Mas y mejores 57 | 300 | 28.2% de las asociaciones ' '
instalaciones sanitarias ' ' Actividades culturales 60 13,1% | 39,0%
gflztsgzzlz;::i;? 53 | 2,8% | 26,2% Apoyos en el entorno 55 | 12,0% | 357%
g_ - - — Coordinacion entre las
Calidad de la asistencia sanitaria | 40 | 2,1% | 19,8% distintas administraciones 54 | 11,8% | 35,1%
Mejora de apoyos y prétesis 39 | 2,1% | 19,3% Apoyo de la comunidad 51 M1% | 33.1%
zecu.réos :e SeN'C'OT so_males Actividades de formacion 48 | 10,5% | 31,2%
€rvicios ae apoyo al ocio R
. . poy Y 95 | 5/1% | 47,0% Igualdad de oportunidades 46 | 10,0% | 29,9%
tiempo libre =
Mejora de los servicios de 66 | 3506 | 3270 Otros apoyos institucionales | 8 1,7% 5,2%
alojamiento 270 S0 Respuestas totales 459 | 100% | 298,1%
Mqorzfl de la asistencia 64 | 3.4% | 317% Nota: 75 casos perdidos, 154 casos validos
a domicilio .
Centros de dia 61 | 3.3% | 30.2% 4.2.2.4. Pensamientos sobre el futuro
Promocion del voluntariado 59 | 3,2% | 29,2% Por lo que respecta a los pensamientos so-
Més y mejores instalaciones i . bre el futuro (tabla 23), las 504 respu_estas apor-
sociales 53 | 28% | 26,2% tadas por las 223 personas que respondieron a esta
Calidad de la asistencia social | 45 | 2,4% | 22,3% apartado S? distribuyen de forma hete.rogenea. Asi,
Incremento de la los pensamientos que con mas frecuencia comparten
S - 30 | 1,6% | 14,9% los mayores con DI es el vivir al dia, sequir viviendo
participacion asociativa y o . + 3¢9
Existencia de barreras y, también, vivir con CV, manifestados todos ellos por
Facilidades de t . 69 | 37% | 32201 algo mas de la cuarta parte de los entrevistados. Otro
act ?, e de fransporte L0 270 importante porcentaje de sujetos, un 23,8%, mani-
zlr‘pljise'gtr:j:ii::"eras 61 | 3.3% | 30,20 fiesta no pensar en el futuro. También es cierto que
A q = algunos lo viven con incertidumbre (20,2%), e incluso
decelzt;fc'?:dzgr parte 56 | 3,0% | 27,7% otros aluden al pesimismo (8,5%) o a sentimientos de
o o de viviend soledad (7,6%), pero los menos. Por tanto, y en contra
a:;m;c(;gg € viviendas 52 | 2,8% | 25,7% de muchos mitos falsos relacionados con la vejez y la
Pro pramas de cambio discapacidad, en este colectivo no prima una vision
de gctitudes 46 | 2,5% | 22,8% negativa del futuro, incluso algunos manifiestan per-
Mz - das téent 35 | 19% | 1730 cibirlo sin problemas (21,1%). Sélo un 1,8% de nues-
ay m.C’JOI'eS ayudas fecnicas o0 St tros sujetos manifiesta no sentir ilusion por la vida. Es
Aceptacion por parte 35 | 1.9% | 17,3% obvio, que al resto les interesa vivir con calidad.
de la familia
Campafias de imagen 27 | 1,4% | 13,4% 4.2.2.5. Problemas seialados
Soluciones comunes Por Gltimo, y en lo que concierne a los pro-
Garantias de futuro 55 | 2,9% | 27,2% blemas sefalados (tabla 24), los 186 casos validos
Asistencia psicoldgica 53 | 2,8% | 26,2% han manifestado un total de 586 respuestas. Los mas
Apoyo legal y administrativo 39 | 21% | 19,3% frecuentes son los relacionados con la 'salud (10,90(0),
Mas y mejor informacion 38 | 20% | 18,8% fm%e;“ﬁ; )q“e Se,':f'a:l mlasd‘_j; uTttZrCIO det los 5“56‘
- ) 0s (34,4%), sequidos de la dificultad para tomar de-
Mas informacion sobre recursos | 35 | 1,9% | 17,3% . . . .
00 ; & cisiones y la inseguridad, ambos con una frecuencia
Otras 14 | 0.7% | 63% de eleccién similar, 31,7% y 31,2%, respectivamente.
Respuestas totales 1.872 | 100% | 926,7% Los problemas de ansiedad, tension y estrés también

Nota: 27 casos perdidos, 202 casos validos

afectan a un importante porcentaje de mayores con
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DI, 25,8%. El resto de los problemas percibidos re-
flejan una importante y variada problematica. Entre
estos problemas, la soledad y la depresion, estados
emocionales que con tanta frecuencia se asocian a
esta etapa de la vida, son resefiados por un porcen-
taje similar de personas, en concreto, 11,8% y 8,6%,
porcentajes no muy elevados. La salud, por tanto,
aparece de nuevo como el problema que comparten
con mas frecuencia nuestros mayores con DI, y es un
aspecto a tener muy en cuenta dada la estrecha rela-
cion existente entre un adecuado estado de salud y la
percepcion de aumento y mejora de la CV.

Tabla 23. Frecuencias y porcentajes (de respuestas
y de casos) de pensamientos sobre el futuro

Pensamientos

Ne | % resp | % casos
sobre el futuro p

Vivir al dia 64 12,7% | 28,7%
Seguir viviendo 60 11,9% | 26,9%
Vivir con calidad de vida 56 11,1% | 25,1%
Nada, no pienso en el futuro | 53 | 10,5% | 23,8%
Bien, sin problemas 47 9,3% 21,1%

Con preocupacion,

L 45 8,9% 20,2%
futuro incierto

Autonomia personal 31 6,2% 13,9%
Resuelto 25 5,0% 11,2%
Vida independiente 22 4,4% 9,9%
Triste 19 3,8% 8,5%
Soledad 17 3,4% 7,6%

Dependera del

L 17 3,4% 7,6%
asociacionismo

Aburrimiento 1 2,2% 4,9%
Mal, negro 9 1,8% 4,0%
Preocupacion por los hijos/as 8 1,6% 3,6%
Pocas ganas de vivir 4 0,8% 1,8%

Otros pensamientos
sobre el futuro

Respuestas totales 504 | 100% | 226,0%

Nota: 6 casos perdidos, 223 casos validos

16 3,2% 7,2%

4.2.3. ANALISIS DE LA RELACION
ENTRE PREOCUPACIONES Y NECESIDADES
Y LAS VARIABLES "PREDICTORAS"

Las preocupacionesy necesidades de las personas
con discapacidad se ven interferidas por la interaccion
de determinadas variables llamadas “independientes”,
“predictoras” o “intermedias”. Tienen la consideracion
de tales variables en esta investigacion las siguientes:
persona que cumplimenta la entrevista, género, edad,
grado de discapacidad y tipo de convivencia.

A su vez, lo que se pretende analizar es la in-
cidencia de tales variables predictoras en las variables
llamadas “dependientes” o “criterio”, en este caso las
preocupaciones y necesidades percibidas por las per-
sonas con DI. Como en anteriores ocasiones, dichas
necesidades van a ser desglosadas en las siguientes
apartados: las preocupaciones y necesidades percibi-
das, y, dentro de éstas, sobre salud personal, recursos
economicos, recursos asistenciales sanitarios, recursos
de servicios sociales, existencia de barreras y otras pre-
ocupaciones y necesidades; las soluciones que consi-
deran necesarias, las medidas y apoyos institucionales
requeridos o que se echan en falta, los problemas se-
Aaladosy los pensamientos sobre el futuro. Ahora bien,
con caracter previo a tales analisis se ha procedido a
comprobar la normalidad de la distribucion de tales
variables dependientes mediante la prueba no paramé-
trica de Kolmogorov-Smirnov para una muestra. Para
no sobrecargar en exceso la lectura del trabajo a través
de tablas, baste afirmar que dichas variables presentan
unas distribuciones que no son normales. Por esta ra-
z0n, en unos casos se utilizara la U de Mann-Whitney,
que es el equivalente no paramétrico de la prueba T
para comparar medias de dos muestras independien-
tes cuando la variable de agrupacion es dicotomica. En
otros casos, la prueba de Kruskal-Wallis, que resulta el
equivalente no paramétrico del ANOVA con variables
politomicas o con tres o mas categorias.

Como consecuencia de estas comprobaciones
previas, se reflejan de seguido los resultados de los
analisis con la U de Mann-Whitney o la prueba de
Kruskal-Wallis, seguin proceda, en cada una de las va-
riables predictoras, “persona que cumplimenta la en-

" ou "nou

trevista”, “género”, "edad”y "grado de discapacidad”

Tabla 24. Frecuencias y porcentajes
(de respuestas y de casos) de problemas sefialados

Problemas sefalados Ne | % resp | % casos
Problemas de salud 64 | 10,9% | 34,4%
Incapaz de tomar decisiones 59 |10,1% | 31,7%
Inseguridad 58 | 9,9% | 31,2%
Ansiedad, tension y estrés 48 | 8,2% | 25,8%
No poder divertirme 33 | 56% | 17,7%
Aburrimiento 33 | 56% | 17,7%
Miedo a casi todo 29 | 49% | 15,6%
Timidez 29 | 49% | 15,6%
No poder hacer amistades 28 | 4,8% | 15,1%
Problemas de memoria 27 | 4,6% | 14,5%
Sentimientos de inferioridad 25 | 4,3% | 13,4%
Miedo a la muerte 22 | 3,8% | 11,8%
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Tabla 24. Frecuencias y porcentajes
(de respuestas y de casos) de problemas sefialados

Problemas sefalados Ne | % resp | % casos
Soledad 22 | 3,8% | 11,8%
aN(r’nf :ictz';tcrs;nsa lida 21 | 3,6% | 11,3%
Insomnio 21 3,6% | 11,3%
Depresion 16 | 2,7% | 8,6%
Problemas sexuales 13 | 2,2% | 7,0%
Malas condiciones en el hogar | 10 | 1,7% | 5,4%
Pocas ganas de vivir 8 1,4% | 4,3%
Alcoholismo 2 0,3% | 1,1%
|deas de suicidio 1 0,2% | 0,5%
Otros 17 | 29% | 9,17%
Respuestas totales 586 | 100% | 315,1%

Nota: 43 casos perdidos, 186 casos validos

4.2.3.1. Variable "persona que cumplimenta
la entrevista”

El proceso de valorar las preocupaciones y ne-
cesidades que son prioritarias en el desarrollo vital de
una persona con discapacidad, son temas suficiente-
mente delicados como para que olvidemos examinar
si las personas implicadas adoptan o no similares pun-
tos de vista. Y este fue el dilema planteado al intentar
evaluar a un importante grupo de personas con DI que
por motivos de déficit y deterioro cognitivo, relaciona-
dos con su nivel de capacidad intelectual, no pueden
informarnos acerca de qué preocupaciones y necesi-
dades les son prioritarias, qué soluciones encuentran a
sus problemas o qué ayudas echan en falta y les gus-
taria recibir. Es en este momento cuando los proble-
mas metodoldgicos son acuciantes. En algunos casos
el planteamiento no reside en determinar el grado de
abstraccion en que han de formularse las preguntas,
puesto que ni siquiera alcanzan a comprender las
cuestiones y conceptos mas simples. Es decir, las per-
sonas carecen de capacidad para expresar cualquier
informacion acerca de si mismos. Ante esta situacion
en ocasiones se opta porque una persona que conozca
bien al entrevistado responda por €l.

En este trabajo se ha considerado oportuno in-
cluir a las personas con estas limitaciones cognitivas
a través de la informacion aportada por familiares y
profesionales, principalmente, invitando a éstos a que
respondan poniéndose en el lugar de la persona afec-
tada. Esta opcion implica que se prima la obtencion
de informacion sobre las necesidades y preocupacio-
nes de las personas. Ahora bien, esta eleccion exige
la realizacion de analisis estadisticos rigurosos para

comprobar si hay diferencias en funcion del tipo de
cumplimentacion, es decir, si las respuestas varian en
funcion del tipo de informe (autoinforme, héteroinfor-
me) o tipo de cumplimentacién (autoaplicada, familiar,
personal-profesional). En un principio, puede pensarse
que las personas con discapacidad, sus familiares y los
profesionales que les atienden adoptan puntos de vista
diferentes acerca de estos temas. Es preciso, por tanto,
analizar estadisticamente los datos con vistas a probar
o rechazar la existencia de tales diferencias. Presenta-
mos a continuacion los resultados de estos analisis.

La variable predictora “persona que cumpli-
menta la entrevista” posibilitd efectuar dos agrupa-
ciones de la muestra:

e Tipo de informe: “autoinforme”y “héteroinfor-

me", en funcién de que la informacion sea pro-
porcionada por el propio sujeto o por otros.

¢ Tipo de cumplimentacién: “autoaplicada”,
“familiar" y “personal-profesional™ es de-
cir, contestada por el propio interesado; por
sus familiares y proximos; por el personal de
la asociacion o por los profesionales de los
centros e instituciones en que son atendidas
las personas con discapacidad.

El objetivo estriba en comprobar si existen o no
diferencias significativas en las respuestas en funcion
de quién cumplimente la entrevista. Para conocer si
existen diferencias en funcion del tipo de informe, va-
riable que hemos dicotomizado en “Autoinforme” (A)
y “Héteroinforme” (H), la prueba U de Mann-Whitney
muestra que no existen diferencias estadisticamente
significativas en numero total de preocupaciones y
necesidades percibidas, en soluciones propuestas, en
apoyos institucionales requeridos, en problemas se-
fialados ni en otras consideraciones. Tan solo se apre-
cia diferencias significativas en pensamientos sobre
futuro (U=5064,500, p=0,047). Asi, las personas que
contestaron directamente, “autoinforme”, presentan
unos rangos promedios (126,19) mucho mas eleva-
dos que los “héteroinforme™ (108,99). En el grafico 2,
donde vienen representados los rangos promedios de
los sujetos en las variables dependientes o criterio en
funcion del tipo de informe, se aprecia con claridad
estos resultados que acabamos de comentar. Partimos
de la base de que tan sélo hemos encontrado diferen-
cias significativas en pensamientos sobre el futuro.
En este caso, tal y como se aprecia en el grafico, las
mayores diferencias en los rangos aparecen precisa-
mente en este tipo de pensamientos, con una signifi-
cacion estadistica de p=0,047. Aqui son las personas
con DI que informan sobre si mismas, autoinforme,
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los que proporcionan mas numero de respuestas so-
bre sus preocupaciones en torno al futuro.

Asimismo, interesa conocer si estas diferen-
cias se mantienen o no en funcion del tipo de cum-
plimentacion, variable independiente que ha queda-
do desglosada en “Autoaplicada” (A), “Familiar” (F) y
“Personal-Profesional” (P). Como tal variable con tres
categorias va a ser analizada mediante la prueba de
Kruskal-Wallis, equivalente no paramétrico de ANO-
VA. Dicha prueba no detecta diferencias significativas
entre las variables numero total de preocupaciones
y necesidades percibidas, de soluciones propuestas,
de apoyos institucionales requeridos, de pensamien-
tos sobre futuro y problemas sefialados. En cambio,
efectuados los mismos analisis en funcion del tipo de
cumplimentacion ("autoaplicada”, "familiar" y "per-
sonal-profesional”), para observar su relacion con las
preocupaciones y necesidades percibidas sobre salud
personal, recursos economicos, recursos asistenciales
sanitarios, recursos de servicios sociales, existencia de
barreras y otras preocupaciones y necesidades, si apa-
recen diferencias estadisticamente significativas en
las variables numero de preocupaciones sobre recur-
sos sanitarios (p=0,002) y sobre existencia de barreras
(p=0,014), donde en ambos casos son los profesionales
quienes sefialan mas preocupaciones al respecto. En
el grafico 3 se muestran estos resultados de forma
mas intuitiva; aparecen representados los rangos pro-
medios de los sujetos en las variables dependientes o
criterio en funcion del tipo de cumplimentacion.

Grafico 2. Rangos promedios en funcion del tipo
de informe en numero total de preocupaciones
sobre salud personal, recursos econdmicos, etc.
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4.2.3.2. Variable “género"

La variable “género” resulta relevante como
predictora de diferencias. En este caso, partimos de la
comprobacion previa de la normalidad de la distribu-
cion, mediante la prueba no paramétrica de Kolmogo-
rov-Smirnov para una muestra. Dado que las variables
dependientes presentan una distribucion que no es
normal, se utiliza la U de Mann-Whitney, equivalente
no paramétrico de la prueba T para comparar medias
de dos muestras independientes. Los resultados indi-
can que de las seis variables contrastadas, tan sdlo
aparecen diferencias estadisticamente significativas
en dos de ellas en funcion de la variable “género”,
concretamente en numero total de problemas sefia-
lados (U=5489,00, p=0,050) y en numero de otras
consideraciones (U=5787,50, p=0,041). Las mujeres
presentan unos rangos promedios (124,61) mucho
mas elevados que los varones (107,55) en problemas
sefialados. Lo mismo sucede en otras consideraciones,
donde también las mujeres ofrecen rangos promedios
(119,623) superiores a los de los varones (109,57).

Grafico 3. Rangos promedios en funcion del tipo
de cumplimentacion en numero total de preocupaciones
sobre salud personal, recursos econdomicos, etc.
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Asimismo, contrastando las distintas temati-
cas en que hemos desglosado la variable dependiente
“preocupaciones y necesidades percibidas” en funcion
del género, se encuentran diferencias solamente en el
apartado de preocupaciones por los recursos de ser-
vicios sociales (U=5415,00, p=0,031). En este tipo de
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preocupacion, también las mujeres muestran rangos
promedios mas elevados que los varones, 125,35 y
106,98, respectivamente. Estos resultados pueden ser
observados de forma mas intuitiva en el grafico 4,
que representa los rangos promedios de los sujetos
en las variables dependientes o criterio en funcion del
género. Tal y como se aprecia en el grafico, las mayo-
res diferencias en los rangos aparecen en las mujeres
en preocupaciones por los recursos de servicios socia-
les (p=0,031), en numero total de problemas sefiala-
dos (p=0,050) y en nimero de otras consideraciones
(p=0,041).

En consecuencia, la variable “género” produce
escasas diferencias en preocupaciones y necesidades
percibidas. Concretamente, tan solo aparecen dife-
rencias estadisticamente significativas en numero de
preocupaciones por los recursos de servicios sociales,
en numero total de problemas sefialadosy en numero
de otras consideraciones, en el sentido de que las mu-
Jeres sefialan mas preocupaciones sobre estos temas
que los varones.

Grafico 4. Rangos promedios en funcion del género en
numero total de preocupaciones sobre salud personal,
recursos economicos, etc.
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4.2.3.3. Variable "edad"

La variable predictora “edad” resulta de suma
importancia en la gradacion e intensidad de las pre-
ocupaciones y necesidades. En paginas anteriores he-
mos mencionado las razones que nos llevaron a situar
en los 45 afos el punto de corte para el inicio del pro-
ceso de envejecimiento de las personas con DI, punto

de corte que no carece de consenso en la comunidad
cientifica. De igual forma, es de interés analizar la re-
lacion entre la edad y las necesidades percibidas, tanto
por el propio usuario, como por su familia y los pro-
fesionales de centros y servicios para personas con DI.
Asimismo, se acepta que las personas con discapacidad
de edad estan expuestas, como minimo, al mismo tipo
de problemas médicos que el resto de la poblacién. Pero
también se asume que muchos de los trastornos mas
frecuentemente encontrados en la poblacion general
de personas que envejecen, especialmente en aquellas
de mayor edad, como, p.e,, problemas de motilidad,
sensoriales, endocrinos, cardiovasculares, respiratorios
y osteoarticulares, son mas acusados en este colectivo
de personas con DI de edad. Si a estos cambios fisi-
cos afiadimos los cambios psicoldgicos que también
se experimentan en esta etapa del ciclo vital podemos
entender que estas alteraciones son potencialmente
problematicas, no solo por la incomodidad que crean
sino también por las adaptaciones que requieren en el
tipo de vida personal y las ayudas adicionales que se
necesitan para compensar el funcionamiento en de-
clive a medida que se cumplen mas afos. Interesa, por
tanto, conocer si las necesidades de las personas con
DI participantes en nuestro estudio varian en funcion
de que presenten mas o menos afos.

De nuevo partimos de la comprobacion previa
de la normalidad de la distribucion, mediante la prue-
ba no paramétrica de Kolmogorov-Smirnov para una
muestra. Para conocer si existen diferencias en fun-
cion de la edad, variable continua, resulta necesario
proceder a aplicar la prueba de Kruskal-Wallis. Para
poder recurrir a esta prueba, previamente recodifi-
camos la variable edad que originariamente era una
variable continua. Una vez hecha la recodificacion
tomando como criterio los percentiles de la misma,
concretamente los percentiles 33 y 66, contamos con
una variable con tres categorias o niveles. En primer
lugar, las personas con DI menores de 47 afios. En
segundo lugar, aquellas personas cuyo rango de edad
queda comprendido entre los 47 y los 53 afos. Fi-
nalmente, en tercer lugar, aquellas personas mayores
de 53 afios. En el caso de la variable analizada, la
edad de las personas con DI de nuestra muestra en
el momento de la evaluacion (N= 229), recordamos
que aparece una edad media de 51,38 afos, con una
desviacion tipica de 6,28 (tabla 2). Todos presentan
una edad minima de 45 afios y el varon mas anciano
tiene 76 afos, mientras que la mujer de mas edad
esta en los 68 afos.
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En el contraste de las distintas tematicas en
que hemos desglosado la variable dependiente preocu-
paciones y necesidades, soluciones, etc., con la edad
asi desglosada en percentiles, no aparecen diferencias
significativas en ninguno de los apartados de la va-
riable objeto de contraste. lgualmente, contrastando
las distintas tematicas en que hemos desglosado la
variable “preocupaciones y necesidades percibidas” en
funcion de la edad recodificada en percentiles, tam-
poco muestran diferencias estadisticas significativas
en ninguna de las variables objeto de analisis. Tales
resultados pueden ser contemplados de forma mas
intuitiva en el grafico 5, que representa los rangos
promedios de los sujetos en las variables dependientes
o criterio en funcion de la edad recodificada en per-
centiles. Como puede apreciarse en el grafico, no apa-
recen diferencias estadisticamente significativas.

En consecuencia, contra lo que cabria esperar,
la variable predictora “edad recodificada en percenti-
les” no genera diferencias estadisticamente significa-
tivas en preocupaciones y necesidades percibidas, so-
luciones, etc. A este respecto, parece que las personas
con DI participantes en esta investigacion son bas-
tante homogéneas en cuanto a necesidades derivadas
de la edad. En todo caso, estos resultados volveran a
ser objeto de discusion mas adelante.

4.2.3.4. Variable "grado de discapacidad”

La variable “grado de discapacidad” presenta
sus complicaciones a la hora de ser sometida a evalua-
cion. El indicador equivalente que suele ser utilizado es
el “grado de minusvalia reconocido oficialmente”. Pero
¢éste presenta ciertas limitaciones para ser empleado
como tal indicador que aporte una informacion valida.
Por un lado, en muchisimos casos, la persona ignora
el porcentaje asignado, incluso sus familiares no lo
recuerdan y los profesionales pueden no saber si tan
siquiera esta reconocido. Obviamente, pedir el certifi-
cado no parece oportuno. De otro lado, en bastantes
casos, en el certificado oficial no figura nada mas que
el porcentaje de menoscabo. Finalmente, hay casos de
convalidacion, etc. En suma, el grado oficial es eso,
un reconocimiento oficial. No obstante lo anterior,
dado que es necesario analizar la posible influencia
del grado de discapacidad en las preocupaciones y ne-
cesidades, y dado también que no disponemos de otro
indicador mas aproximado, vamos a utilizar el “grado
de minusvalia reconocido oficialmente”.

Una vez mas, partimos de la aplicacion de la
prueba no paramétrica de Kolmogorov-Smirnov para
comprobar previamente la normalidad de la distribu-
cion, distribucion que no es normal. Asi pues, para

analizar las posibles diferencias en funcion del grado
de discapacidad, variable continua, es preciso proce-
der a aplicar la prueba de Kruskal-Wallis, pero previa-
mente hay que recodificar dicha variable. Tomando
también como criterio los percentiles de la misma,
concretamente los percentiles 33 y 66, queda conver-
tida en una variable con tres categorias o niveles. En
primer lugar, las personas con DI con un porcentaje
oficial de minusvalia menor del 66%. En sequndo lu-
gar, aquellas personas cuyo rango queda comprendi-
do entre el 66% y el 78%. Finalmente, en tercer lugar,
aquellas personas con porcentaje superiores el 78%.

Grafico 5. Rangos promedios en funcion de la edad en
numero total de preocupaciones sobre salud personal,
recursos economicos, etc.

130

3 1 0,361 0,398

§120 oy

IS i

o

—

s i

2 i

=110

<

3]

oc 4

100 T— T . T . T . T T = T Toh Ta T T !
T £ 2 g g8 g 8L 8 ¢
T £ 8 £ § 5§ '§ £ 53 © <
S 9 ¢ © VY o S & & T o
T2 P22 5 g o g R TS
g 2888833 ¢eg5g s
g 22 3 >3 ¢ s 88
S S 0 3 28 Y s o= R 8 F
=g & o g s g=zE &g &8
A B S n & S
9 ¢ J ¢ g Y S £ g L O
2 92 2 & & 8 u 5 2 B o
s L £ ¢ 9o 88 S § 8 =
Q’ZL:QQQS"DQ%B 8_33
= = = = < S = =

s
=

-o— Menor de 47 -m De 47 a 53 Mas de 53

Tras el analisis de las distintas tematicas en
que ha sido desglosada la variable dependiente pre-
ocupaciones y necesidades, soluciones, etc., con el
grado de discapacidad, no aparecen diferencias esta-
disticamente significativas en ninguno de las varia-
bles objeto de analisis. Tampoco muestran diferen-
cias estadisticas significativas los contrastes entre
las variables en que hemos desglosado la variable
dependiente “preocupaciones y necesidades”y el gra-
do de discapacidad recodificado en percentiles. Pode-
mos observar estos resultados de forma mas directa
en el grafico 6, en el que se representan los rangos
promedios en las variables dependientes o criterio en
funcion del grado de discapacidad recodificado en
percentiles. En consecuencia, contra lo que cabria es-
perar, la variable predictora “grado de discapacidad”
tampoco genera diferencias estadisticamente signi-
ficativas en preocupaciones y necesidades percibidas,
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soluciones, etc. Sobre este particular volveremos pa-
ginas mas adelante, pero hay que comentar que pa-
rece que las personas con DI participantes en nuestra
investigacion son también bastante homogéneas en
necesidades derivadas del grado de discapacidad.

Grafico 6. Rangos promedios en funcion del grado
de discapacidad en numero total de preocupaciones
sobre salud personal, recursos economicos, etc.
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4.2.3.5. Variable “tipo de convivencia"

La variable “tipo de convivencia” presenta tam-
bién ciertas complicaciones a la hora de su evaluacion.
No obstante, su relevancia para las necesidades y pre-
ocupaciones parece obvia, ya que esta directamente
relacionada con la composicion de la red informal de
cuidado y con las necesidades de apoyo. Ademas, la
evolucion de las caracteristicas sociodemograficas de
nuestro tejido social se refleja directamente en los
cambios y transformaciones que esta sufriendo la fa-
milia, e implica la existencia de diferentes tipologias
familiares que componen el mapa de los diversos mo-
delos convivenciales actuales. De hecho, en paginas
anteriores comentabamos que un porcentaje alto de
la poblacién con DI convive actualmente con su fa-
milia, siendo los familiares los cuidadores/as prima-
rios/as, que a su vez presentan necesidades de apoyo
en este proceso de envejecimiento de las personas con
DI. Unido a esto, hay que recordar que la preocupacion
por las opciones de alojamiento futuras es uno de los
aspectos mas comentados tanto por las personas con
DI como por las familias y los profesionales.

De igual forma, su relevancia para los objetivos
de esta investigacion se deriva de mas argumentos. De

hecho, el que estas personas permanezcan dentro de
su entorno individual, familiar y social constituye, en
principio, un factor propiciador de satisfaccion y CV.
Los objetivos que guian actualmente las distintas dis-
posiciones y actuaciones de atencién a las personas
mayores en general, y a la poblacion de personas con
discapacidad mayores y personas dependientes, en
particular, es mantener, en la medida de lo posible,
dentro de su entorno individual, familiar y social a es-
tas personas. Se acepta que la convivencia dentro del
entorno habitual y el mantenimiento de las redes fa-
miliares fomenta mejor CV ya que la persona mayor no
queda desvinculada de su ambito familiar de referencia
y puede mantener redes de apoyo social mas intensas.
Ahora bien, esta situacion también puede constituir
un factor de riesgo importante si la estructura familiar
no cuenta con la ayuda y los servicios profesionales
adecuados que le proporcionen apoyo en el cuidado
y atencion de la persona con discapacidad. En estos
casos es preferible la institucionalizacion de estas per-
sonas en centros donde pueda recibir los cuidados y
atenciones necesarias y adecuadas a su situacion.

Para comprobar si el tipo de convivencia de-
termina diferencias importantes en el tipo y numero
de necesidades percibidas por estas personas con DI
que envejecen hemos procedido a la realizacion de
una serie de analisis. Como puede apreciarse en el
apartado correspondiente (tablas 8 y 9), la variable
predictora de agrupacion “tipo de convivencia”nos ha
permitido efectuar multiples agrupaciones, pero para
los efectos de lo que aqui interesa, dos tipos de agru-
pacion de la muestra han sido los pertinentes:

e Tipo de convivencia dicotomizado: "Domi-
cilio” y “Residencia”, en funcion de que la
persona con DI resida en un domicilio (re-
sultado, a su vez, de la agrupacion de las ca-
tegorias “Sdlo/a”, “Familia propia”y “Familia
de origen”) o en algun tipo de residencia.

e Tipo de convivencia desglosado: “Sélo/a /Fa-
milia propia”, “Familia de origen”, “Otras for-
mulas”y “Servicio residencial”.

Como en anteriores ocasiones, lo que ahora
nos interesa es analizar |as relaciones en las respues-
tas en funcion del tipo de convivencia. Hemos efec-
tuado los analisis estadisticos pertinentes, en primer
lugar, la U de Mann-Whitney, tomando como varia-
bles independientes el tipo de convivencia dicotomi-
zado, ["Domicilio” (D), “Residencia” (R)]. En segundo
lugar, la prueba de Kruskal-Wallis para el tipo de con-
vivencia desglosado, variable con cuatro categorias,
[“Sélo/a /Familia propia” (S), “Familia de origen” (F),
“Otras formulas” (0) y “Servicio residencial” (R)].
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Como siempre, partimos de la comprobacion
previa de la ausencia de normalidad de la distribu-
cion, mediante la prueba no paramétrica de Kolmo-
gorov-Smirnov para una muestra. Los analisis en
funcién del tipo de convivencia dicotomizado, varia-
ble dicotomizada en "Domicilio" (D) y “"Residencia”
(R), a través de la prueba U de Mann-Whitney, no en-
cuentran diferencias estadisticamente significativas
en numero total de preocupaciones y necesidades
percibidas, soluciones, medias y apoyos, etc., ni en el
desglose de las preocupaciones y necesidades perci-
bidas en temas de salud personal, recursos econdmi-
cos, etc. En el grafico 7, donde vienen representados
los rangos promedios de los sujetos en las variables
dependientes o criterio en funcion del tipo de convi-
vencia dicotomizado, puede comprobarse la ausencia
de diferencias estadisticamente significativas.

Ahora bien, podemos convertir en cuatro las
opciones de la variable “tipo de convivencia”, opcion
que parece mas ajustada a la realidad, con los que
se convertiria en “tipo de convivencia desglosado”.
Pues bien, la Prueba de Kruskal-Wallis tampoco de-
tecta diferencias significativas entre ninguno de los
contrastes. En el grafico 8 se pueden observar estos
resultados de forma mas intuitiva, donde vienen re-
presentados los rangos promedios de los sujetos en
las variables dependientes en funcion del tipo de con-
vivencia desglosado.

Grafico 7. Rangos promedios en funcion del
tipo de convivencia dicotomizado en nimero total
de preocupaciones sobre salud personal,
recursos economicos, etc.
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Grafico 8. Rangos promedios en funcicon del
tipo de convivencia desglosado en nimero total de
preocupaciones, sobre salud personal,
recursos economicos, etc.
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En consecuencia, la variable predictora “tipo
de convivencia”, tanto en los analisis como variable
dicotémica, como desglosada, no arroja ningun tipo
de diferencias estadisticamente significativas en las
variables objeto de analisis. Como conclusidn, contra
lo que cabria esperar a priori, en esta muestra de per-
sonas con DI la variable “tipo de convivencia” no es-
tablece diferencias significativas en preocupaciones y
necesidades percibidas.

4.2.4. SINTESIS Y DISCUSION DE
RESULTADOS DE LA ENTREVISTA PERSONAL

La variabilidad y la heterogeneidad son las
principales caracteristicas que definen el perfil de las
personas con DI de edad participantes en este estu-
dio, tanto en lo relativo a aspectos sociodemogrdficos
como clinicos. Este dato nos indica que estamos ante
un colectivo de personas mayores con DI que tienen
en comun su pertenencia a un grupo de edad y el
hecho de presentar una misma categoria genérica
de discapacidad, pero dichas afinidades no impiden
ni reducen la heterogeneidad del grupo, formado por
personas con trayectorias de vida dispares, con ne-
cesidades y expectativas diferentes, para las que el
concepto de CV varia en funcion de las circunstancias
personales, sociales y culturales de cada uno.
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Dada la representatividad de la muestra, los
datos sobre edad, el amplio rango y la edad maxima
nos confirman que el envejecimiento de las personas
con discapacidad en Bizkaia es una realidad que esta
presente ya, y no una realidad que sucedera en un fu-
turo. Los datos encontrados muestran que el entorno
familiar proximo es el lugar mas frecuente de ubica-
cion y permanencia. En concreto, un 60,2% vive en
su nucleo familiar directo o bien mas préximo, princi-
palmente con padres (31,0%) o hermanos/as (20,1%).
Es mas, incluso un 2,6% viven solos. Esta situacion
permite una doble interpretacion y valoracion. Asi, el
hecho de que los familiares sean los principales res-
ponsables de sus mayores con discapacidad supone la
continuidad de estos ultimos en el mismo ambiente
en que han vivido, evitando asi la pérdida de lazos
afectivos y la ruptura con sus principales fuentes de
referencia, factores propiciadores y favorecedores de
satisfaccion y CV para nuestros sujetos. Ahora bien,
esta permanencia en el nucleo familiar supone que
el papel predominante en la provision de cuidados de
larga duracion sigue recayendo en la familia, situacion
que por cierto también esta presente en la mayor par-
te de los paises de nuestro entorno, incluidos aquellos
en los que existen esquemas de aseguramiento uni-
versal (Casado y Lopez, 2001). Pero, si esta estruc-
tura familiar no cuenta con la ayuda y los servicios
profesionales adecuados que le proporcionen apoyo
en el cuidado y atencion de la persona con discapa-
cidad la crisis de este apoyo informal esta asegurada.
Urge, pues, un reequilibrio de fuerzas entre la familia,
el sector privado y la administracion para asegurar la
continuidad de este modelo de atencion.

Los resultados de la entrevista personal tam-
bién muestran que las necesidades relacionadas con
el estado de salud personal (tabla 15) son las mas
frecuentemente percibidas y compartidas por los ma-
yores con DI. Un total de 194 personas, de las 229 que
conforman la muestra, han aportado 456 respuestas
relacionadas con necesidades y preocupaciones per-
cibidas en este terreno de la salud personal. El estado
de salud general y las limitaciones funcionales que
impiden la realizacion de las actividades de la vida
diaria de forma auténoma preocupan especialmente
a nuestros sujetos. La funcionalidad 6ptima y la mini-
mizacién de sus repercusiones constituyen para estas
personas factores de vital importancia. La ausencia
de bienestar fisico implica una pérdida transitoria o
permanente de CV, genera conductas inadaptadas y
afecta no solo a la persona con DI, sino también al

entorno que la rodea. Junto a la salud, la preocupa-
cion por la existencia de barreras (tabla 19) afecta
especialmente a nuestros mayores con DI. Este apar-
tado recoge un total de 408 respuestas sefialadas por
160 casos, en concreto, el sequndo grupo de nece-
sidades mas percibidas. Estas barreras son un buen
indicador de los obstaculos que aun hoy encuentran
estas personas en su proceso de integracion social.
Las politicas activas de equiparacion de oportunida-
des, la tecnologia de la rehabilitacion, los avances
tecnologicos, los disefios universales, etc., que sin
duda han aportado mejoras considerables en la CV de
personas con discapacidad y mayores, no han cubier-
to suficientemente las mas importantes necesidades
de este sector de poblacion. Las barreras arquitecto-
nicas urbanisticas, de edificacion, de transporte, de
comunicacion, etc., que impiden un libre y facil acce-
so a todo el entorno siguen limitando la CV de estas
personas, pues no solo les preocupa a un 43,1% de
nuestros participantes, sino que ademas su supresion
es la segunda solucién que plantean y comparten con
mas frecuencia, en concreto, un 30,2%. La heteroge-
neidad de la normativa existente en este terreno, la
dispersion de competencias, la amplitud y variedad
de sectores implicados, las implicaciones econdmicas
y la necesidad de un cambio profundo de mentali-
dad en la sociedad, pueden ser motivos que expliquen
adecuadamente la falta de cobertura de estas con-
diciones basicas de accesibilidad (De Lorenzo, 2003).
Pero también las barreras sociales son sefialadas por
un 39,4% de los casos. Los prejuicios y estereotipos
existentes hacia las personas con discapacidad en
general, y con DI en particular, asi como los falsos
mitos relacionados con la vejez generan actitudes
negativas, principalmente rechazo y marginacion,
que afectan gravemente a la CV de nuestros sujetos.
Solo en la medida en que todas estas barreras vayan
desapareciendo conseguiremos la plena integracion
social de nuestros mayores y afiadiremos bienestar y
calidad a sus vidas.

Asimismo, las necesidades relacionadas con
determinados recursos de servicios sociales (tabla
18) son percibidas por 157 personas con DI que se-
fialan un total de 356 respuestas. De forma especial,
los servicios de apoyo al ocio y tiempo libre y el servi-
cio de ayuda a domicilio, otros de los indicadores que
aparecen en la bibliografia especializada como deter-
minante de la CV en el ambito de la discapacidad y
vejez (Schalock y Verdugo, 2003), fueron sefaladas
por nuestros mayores con una elevada frecuencia de



Necesidades de las personas con discapacidad intelectual en proceso de envejecimiento

respuestas y de casos. En concreto, los servicios de
ocio y tiempo libre constituyen una necesidad perci-
bida por mas de la mitad de la muestra, un 52,9% de
casos. Dichas actividades constituyen indicadores de
CV, pues son un medio para que la persona consiga
diversion y amistades, y desarrolle habilidades y com-
petencias. Son varios los estudios que han demostra-
do que la participacion en actividades de ejercicio o
de ocio correlaciona con una mayor satisfaccion vital
y salud en la vejez, y con un incremento de la autoefi-
cacia social. Ahora bien, el ocio no ha de entenderse
con fines terapéuticos sino como un derecho de la
persona a disfrutar de las actividades recreativas (Ba-
dia, 2006). Ademas, estas actividades deben situarse
en el mismo contexto de la vida de ocio de las perso-
nas sin discapacidad. En este sentido, los servicios y
programas que se ofrezcan deben estar orientados a
la normalizacion, la participacion en la comunidad y
la autodeterminacion.

También la ayuda a domicilio (tabla 18) es
otra de las necesidades y preocupaciones mas com-
partidas del area de los recursos de servicios sociales.
Un 29,9% de nuestros sujetos admite la necesidad de
este tipo de servicios, y un 31,7% la propone como
solucion para preservar su autonomia e independen-
cia asi como para garantizar la permanencia dentro
del dmbito familiar (tabla 21). Si bien es cierto que
no hay un documento normativo de interés que deje
de subrayar que las personas con necesidades de asis-
tencia deben de ser ayudadas lo mas posible a vivir
en su domicilio, que la acogida residencial debe re-
ducirse y ha de potenciarse la asistencia familiar y no
profesional y que han de respaldarse las diferentes
clases de proveedores y servicios, también lo es |a ca-
rencia de programas de ejecucion concretos con listas
de prioridades y objetivos claros (Leichsenring, 2005).
Este es uno de los grandes retos aun pendientes de
respuesta. Es preciso crear una red amplia de recursos
pues hasta ahora el indice de cobertura, definido como
porcentaje de personas de 65y mas afios usuarias del
servicio, €s muy bajo; se admite que solo cubren las
necesidades de un 3% de la poblaciéon dependiente
(Observatorio de Personas Mayores, 2006). Segun la
misma fuente, la intensidad horaria, definida como
numero de horas de atencion por usuario al mes, se
sittia como media en 16,25 horas/mes/usuario, lo que
equivale aproximadamente a 4 horas semanales. La
cobertura de estos servicios es, pues, muy escasa; no
se ajustan a las necesidades de manera individualiza-
da, tanto en relacion con el tipo de ayuda a percibir

como en la intensidad de la misma. Ademas, el de-
recho a este tipo de servicios sociales no presenta la
misma cobertura e intensidad protectora en nuestro
territorio, apareciendo una creciente desigualdad en-
tre Comunidades Autonomas. Sirva, a modo de ejem-
plo, el hecho de que en el Pais Vasco la intensidad
horaria de estos servicios se situa como media en casi
35 horas/mes/usuario, mientras que en Canarias este
porcentaje es de 10 horas/mes/usuario. En esta linea,
la normativa vigente en la Comunidad Auténoma del
Pais Vasco desde 1986 en materia de servicios socia-
les para personas con discapacidad considera el servi-
cio de ayuda a domicilio como preferente por cuanto
evita la institucionalizacion y mantiene a la persona
con discapacidad en su propio entorno familiar y so-
cial. Sin embargo, no hay datos certeros que permitan
analizar los desequilibrios territoriales en la prestacion
de los servicios y obliga, en demasiadas ocasiones, a
realizar estimaciones respecto a costes, usuarios y
personal (SIIS, 2005). Seguin esta misma fuente, en
términos de cobertura, puede estimarse que los ser-
vicios domiciliarios atienden en Bizkaia a lo largo del
aflo, con mayor o menor intensidad, a alrededor de
1.200 personas adultas con discapacidad, alcanzan-
do una cobertura que gira en torno al 16 por 10.000
habitantes, con una intensidad media de 3,4 horas
semanales. En términos de nivel, que, al considerar
conjuntamente la cobertura y la intensidad, resulta el
indicador mas expresivo, la posicion de Bizkaia, en el
2003, se situa por encima de la correspondiente a la
CAPV, aunque resulte un 16 por 100 mas baja que la
de Alava, y sensiblemente inferior a la de Navarra y la
de los paises nordicos de referencia.

No solo proponen como soluciones nuestros
mayores con DI los servicios de apoyo al ocio y tiempo
libre y el servicio de ayuda a domicilio, también per-
ciben otras necesidades relacionadas con distintos ti-
pos recursos sociales (tabla 21), como p.e., la mejora
de los servicios de alojamiento (32,7% de casos) o la
demanda de mas centros de dia (30,2%). Lo cierto es
que los servicios sociales en nuestro pais se encuen-
tran en una clara y alarmante situacion deficitaria,
si la comparamos con los paises de nuestro entorno.
Segun datos del Libro Blanco de la Dependencia, Es-
pafia destina solo el 0.32% del PIB a gasto publico
en servicios sociales de atencion a personas con de-
pendencia, cifra que comparada con otros paises de
nuestro entorno, p.e., un 0,7% en ltalia, el doble que
en Espafa, un 1,5% de centro Europa (Francia, Ale-
mania y Austria), o el 3% en los paises nordicos, re-
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sulta claramente insuficiente. item mas, en el analisis
de la cobertura sobre poblacion dependiente estima-
da para 2004, la diferencia entre el indice de Espafia
(31%) y la media de los paises de la Union Europea
(50%) nos sitlia 19 puntos porcentuales por debajo
(Bayarri i Catalan, 2006; Observatorio de Personas
Mayores, 2006). Acerca de estos servicios de recursos
sociales solo cabe concluir que pese al gran esfuerzo
acometido en los ultimos afios aun presentan gran
insuficiencia. Existe desigualdad y formas de orga-
nizacion muy diferentes entre las distintas Comuni-
dades Autonomas, ademas de escasa accesibilidad a
los mismos, descoordinacion y no demasiada profe-
sionalizacion. En esta linea, el estudio del SIIS (2005)
sugiere la necesidad de adecuar la red primaria del
sistema de servicios sociales a las necesidades de las
personas con discapacidad en Bizkaia. Estas sugeren-
cias de actuacion se ven apoyadas por las necesidades
percibidas reflejadas en este estudio.

El futuro de sus vidas, relacionado principal-
mente con el apoyo y dependencia de la familia, es
otro grupo de necesidades que perciben y sefialan con
frecuencia los sujetos mayores con DI. Les preocupa
especialmente donde y con quien vivir en el futuro
(54,6%), el futuro de la familia (41,7%), la pobreza o
escasez de relaciones personales (35,5%) y la posible
salida del domicilio familiar (28,8%). Uno de los te-
mas gerontoldgicos en los que el consenso es unani-
me es que el apoyo familiary social recibido y percibi-
do constituye una dimension basica de la CV de toda
persona que envejece y, especialmente, de aquellas
personas con niveles de autonomia y autodetermina-
cion bajos. Si estos apoyos no presentan una inten-
sidad o calidad adecuada es l6gico que representen
una fuente importante de preocupacion para los ma-
yores con DI. En nuestro estudio los datos relativos
al tipo de convivencia muestran que mas de la mitad
de las personas con discapacidad mayores, un 60,2%,
conviven en ambientes familiares, principalmente con
padres (31,0%) o hermanos/as (20,1%). En el ambito
residencial se encuentra un 28,4% de personas. El he-
cho de que estas personas permanezcan dentro de su
entorno individual, familiar y social constituye, en un
principio, un factor propiciador de satisfaccion y CV.
Sin embargo, las previsiones de futuro muestran que
las familias seran cada vez menos capaces de absor-
ber y responder a las necesidades de estas personas
con DI que envejecen. Los motivos se relacionan con
la reduccion demografica, la crisis intergeneracional,
y el cambio en la estructura familiar y la consecuente

disminucion de su capacidad cuidadora, por un lado.
Por otro, la sociedad cada dia mas individualista que
estamos construyendo provoca un debilitamiento de
las redes familiares y sociales mas tradicionales. La
demanda de institucionalizacion sera, por tanto, cada
vez mayor. Interesa, por tanto, desarrollar nuevos
cambios culturales que vuelvan a enfatizar formas
de apoyo y proteccion que aseguren el futuro de es-
tos mayores dentro de su comunidad de origen, asi
como disefar dispositivos de alojamiento acordes a
los principios de intervencion comunitaria y del pa-
radigma de apoyos, distanciados de modelos residen-
ciales tradicionales. El reto es dificil pero es necesario
y urgente su abordaje.

La preocupacion por los recursos asistenciales
sanitarios (tabla 17), es decir, por aquellos servicios
y prestaciones que den adecuada respuesta a los pro-
blemas de salud, es otra de las dimensiones frecuente-
mente sefialadas en la entrevista personal. Un 37,6%
de los mayores con DI comparte la preocupacion y
necesidad de mejora de la calidad de la asistencia
sanitaria en general y, también en un porcentaje im-
portante, la necesidad de mds y mejores instalaciones
sanitarias, 30,8%. De hecho, les preocupa tanto la
calidad de la asistencia sanitaria que unas de las so-
luciones que demandan con mas frecuencia se rela-
ciona principalmente con el tema de la salud personal
(tabla 18), en concreto, la ayuda para cuidados per-
sonales diarios (43,1% de casos) y la especializacion
de los profesionales (33,2% de casos). item mas, los
problemas que sefialan con mas frecuencia también
son los relativos a su salud, un 34,4% de los mayores
con DI asi lo manifiesta (tabla 24). Al respecto de
estas necesidades y soluciones percibidas y sefala-
das por nuestros mayores caben varias reflexiones. En
primer lugar, la mejora en la calidad de los servicios
sanitarios ha de pasar por la universalizacion de los
mismos. Este colectivo debe beneficiarse de la provi-
sion de servicios de salud integrados en la comunidad,
ya que en ocasiones esta atencion se suple por una
asistencia sanitaria residencial especializada que no
cumple las garantias minimas de calidad requeridas
(Ruipérez, 2003). En segundo lugar, la preocupacion
creciente por ofrecer a las personas mayores servicios
de calidad que respondan a sus necesidades ha puesto
de manifiesto las carencias en la atencion y/o espe-
cializacion de los profesionales encargados de pres-
tarles atencion. Aunque son muchas las cuestiones
que deben mejorarse en la asistencia sociosanitaria,
quizas una de las mas apremiantes, aunque probable-
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mente también una de las mas dificiles, sea intentar
cambiar ciertas actitudes y habitos de los profesio-
nales (Moya, 2006). A modo de ejemplo, desde pre-
juicios que catalogan a las personas mayores como
usuarios poco colaboradores, o como usuarios que no
se enteran de nada, sdlo caben actitudes defensivas
y el desarrollo de relaciones distantes y desconfia-
das. Es mas, la discriminacion de estas personas en la
atencion sanitaria por ser mayores y discapacitados
sigue estando presente (Ruipérez, 2003). En muchas
ocasiones la actuacion sanitaria se limita por la edad,
se piensa en términos como "ya es demasiado viejo
para..”, y no por las posibilidades reales y factores
prondsticos de recuperacion. item mas, la atencion
sanitaria en el domicilio, necesidad que también se-
fialan los mayores con frecuencia (23,9% de casos),
suele provocar cierto rechazo entre los profesionales
de atencion primaria por el tiempo que conlleva vy el
desplazamiento que supone. Sin embargo, el conocer
el entorno en el que vive la persona aporta informa-
cion relevante de cara a multiples actuaciones, entre
ellas, la prevencion (Moya, 2006). Ante toda esta pro-
blematica, algunas soluciones deberian responder a
los planteamientos que nuestros mayores proponen:
especializacion de los profesionales y servicios, tra-
to mas calido y humano en todos los niveles de la
asistencia sanitaria, educacion en y para la salud de
pacientes y cuidadores/as informales y una red de re-
cursos sanitarios en los que prime la calidad.

En resumen, los resultados del analisis de la
entrevista personal muestran una importante deman-
da de soluciones para un no menos importante nu-
mero de preocupaciones y necesidades percibidas que
deberian ser tomadas en cuenta si queremos que la
persona con DI que envejece disfrute de ese bienestar
que supone el contar y disponer de bienes tangibles o
no tangibles como la salud protegida, hogar, deporte,
ocio, entorno, igualdad, participacion, etc. Es decir,
vivir el tiempo que les queda de vida, que cada vez
es mayor, con calidad. Llegados a este punto, y una
vez expuestos los resultados hasta aqui obtenidos con
la entrevista a las personas con DI participantes en
nuestra investigacion, es el momento de presentar los
datos recogidos en la entrevista familiar. Recorda-
mos al respecto, que en la parte final de la entrevista
personal se han afiadido seis preguntas para recoger
las opiniones de los familiares acerca de las necesi-
dades y demandas que perciben. Los lectores intere-
sados pueden obtener un ejemplar de esta entrevista
solicitandolo a los autores.

4.3. ANALISIS DE LA ENTREVISTA
FAMILIAR

Pese al reconocimiento de que la CV familiar
esta muy ligada a las dimensiones centrales de la
CV individual, es aun mucho lo que desconocemos
acerca de las dimensiones e indicadores que confor-
man y definen la CV familiar en este ambito de la
discapacidad y la dependencia (Schalock y Verdugo,
2003). Ambos conceptos se entremezclan y solapan
ya que la CV de una persona no puede separarse
del cuidado proporcionado o de las personas que
lo proporcionan. Las familias son generalmente los
cuidadores/as primarios/as de las personas con DI.
Los datos recogidos en la bibliografia especializada
reflejan esta situacion dado que en nuestro pais en
torno a las tres cuartas partes de las personas con
discapacidad mayores conviven en ambientes fami-
liares, bien dentro de su nucleo familiar directo o
el mas proximo (Aguado y Alcedo, 2006; IMSERSO,
2005; Puga y Abellan, 2004). Nos encontramos, pues,
ante un indicador positivo de bienestar y CV, la no
desvinculacion de la persona discapacitada mayor de
su familia. En los ultimos afios las politicas sociales y
sanitarias vigentes han apostado por la permanencia
de las personas mayores y dependientes en su propio
entorno familiar y social. Ahora bien, este nucleo que
en Espafa constituye de momento la institucion cla-
ve en el cuidado y atencion de este colectivo esta te-
niendo que adaptarse al paulatino y cambiante pro-
greso de nuestra sociedad. El nuevo ritmo de vida, la
disminucion del tamafio de las familias, la aparicion
de nuevas tipologias familiares y la incorporacion de
la mujer al mundo laboral estan reduciendo las redes
familiares que histdricamente han venido dando res-
puestas a las demandas de la poblacion que envejece
(Duran y Garcia, 2005). El mantenimiento de estas
personas en el medio habitual va a estar condicio-
nado por factores diversos, entre los que sobresalen
los problemas de salud, el apoyo social y la tan re-
conocida sobrecarga familiar (Izal, Montorio, Losada,
Marquez y Alonso, 2000; Izal, Montorio, Marquez,
Losada y Alonso, 2001; Turnbull, 2003).

Si la familia constituye el eje fundamental so-
bre el que gira la ayuda y atencién a las personas
con discapacidad, en todas las etapas de la vida, vejez
incluida, cualesquiera que sean las estructuras y di-
namicas de convivencia, es necesario y urgente iden-
tificar las necesidades percibidas, especialmente las
relativas a la CV, las soluciones propuestasy las medi-
das y apoyos requeridos, tal y como son percibidas por
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estas familias. Si conocemos cuales son sus necesida-
des podremos poner a su disposicion los servicios que
precisen con la pretension de que puedan ejercer su
papel de cuidador/a de la forma mas adecuada y con
los menores riesgos para su salud y sus proyectos vi-
tales. En la medida en que se cumplan estos requisitos
estaremos potenciando y favoreciendo el desarrollo,
el progreso y la CV de las personas con discapaci-
dad mayores, objetivo final de nuestro proyecto de
investigacion. Con este proposito, un grupo de 198
familiares de las personas con DI participantes en la
investigacion han contestado a las preguntas recogi-
das en la entrevista familiar.

4.3.1. DESCRIPCION DE LA MUESTRA

La muestra de familiares esta formada por
198 personas, principalmente hermanos/as (46,0%)
y padres (35,4%). Las personas con DI sobre las que
informan estos familiares tienen una media de edad
de 51,5 afios, con un rango entre los 45 y los 76
afios, y un ligero predominio de varones, 58,1%. En
cuanto al tipo de discapacidad, priman las personas
con DI de etiologia no fisica, en total 150 personas
que representan un 75,8%. La causa de discapacidad
mas frecuente es la congénita/perinatal, 75,8% de
los casos. En cuanto a la procedencia, en un 78,8%
son residentes en Euskadi, en zonas urbanas, 74,2%,
y conviviendo en ambientes familiares directos o muy
proximos, 64,6%. En el ambito residencial se encuen-
tra un 26,8% de estas personas. En cuanto a su nivel
cultural y profesional, predominan las personas anal-
fabetas, 52,0%, que han desempefiado trabajos con
baja cualificacion profesional, 50,0%, pensionistas,
44,9%, que perciben pensiones de tipo no contributi-
vo, 49,0%. Respecto a las variables familiares, estan
solteros/as en su mayoria, 98,0%, sin hijos/as, 98,5%,
y en un 40,4% de los casos ambos progenitores han
fallecido, pero en torno al 90,0% de estas personas
con DI cuentan con uno o mas hermanos/as vivos/as.

4.3.2. PRINCIPALES RESULTADOS

Esta entrevista familiar también nos ha propor-
cionado informacion relevante sobre un importante
numero de necesidades y preocupaciones percibidas y
no satisfechas. Las respuestas aportadas por los 198
familiares han puesto de manifiesto que perciben como
preocupaciones y necesidades mas importantes
(gréfico 9), y por este orden, las relacionadas con la
salud personal (M = 2,64), falta de recursos de servicios
sociales (M = 2,62), existencia de barreras (M = 2,03),
otras preocupaciones (M = 1,94) y recursos sanitarios

(M = 1,64). Las preocupaciones por los recursos eco-
nomicos resultan ser las que han alcanzado el menor
namero promedio de elecciones (M = 1,51).

Grafico 9. Muestra familiar:
Frecuencias de respuestas de preocupaciones
sobre salud personal, recursos econdmicos, etc.
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A mayor abundamiento, las preocupaciones y

necesidades sefialadas por los familiares son:

e |as relacionadas con la preocupacion sobre
el estado de salud general, la dependencia
de otras personas, las limitaciones funcio-
nales personales, los cuidados personales
diarios y la preocupacion por la presencia de
dolores;

e |as que conciernen a los recursos sociales,
ocupando entre estos un lugar destacado
los servicios de apoyo al ocio y tiempo libre,
la ayuda a domicilio, los servicios de aloja-
miento y la demanda de mas y mejores ins-
talaciones sociales;

® |a preocupacion por el transporte adaptado,
las barreras arquitectonicas y sociales, y la
aceptacion por parte de la sociedad;

e las que corresponden a dénde y con quién
vivira en el futuro su familiar con DI, el fu-
turo de la familia, la posibilidad de que la
persona con discapacidad tenga que aban-
donar el domicilio familiar y la escasez de
relaciones personales;

® |as que atafien a los recursos sanitarios, en
especial la necesidad de mas y mejores ins-
talaciones sanitarias, la calidad la asistencia
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sanitaria hospitalaria, la asistencia en salud
mental y el tratamiento de fisioterapia;

e |as referidas a los recursos economicos, es
decir, la cuantia de las pensiones, la inde-
pendencia econdmica, las subvenciones y la
situacion econdmica familiar.

Como respuesta a las citadas necesidades y pre-
ocupaciones, los familiares de nuestros sujetos mayo-
res con DI consideran y proponen como soluciones la
subida de las pensiones (66,5% de casos), los servicios
de apoyo al ocio y tiempo libre (51,3%), el incremento
de la ayuda familiar (44,5%) y la ayuda para cuidados
personales diarios (44,0%), entre otras multiples y va-
riadas soluciones, que se agrupan en un total de 35 ca-
tegorias, que permitan dar respuesta a los problemas
y necesidades de sus familiares. El apartado relativo a
recursos de servicios sociales es el que recoge mayor
numero de respuestas, en total 561; a continuacion, y
con un total de 430 respuestas aparece el tema de los
recursos economicos, con 430 respuestas, seguido del
de barreras, 398 respuestas, soluciones comunes, 311
respuestas, recursos sanitarios, 280 respuestas vy, por
ultimo, las soluciones relacionadas con temas de salud
personal, que recoge 163 respuestas. Mas en concreto,
plantean como soluciones:

® propuestas relativas a recursos de servicios

sociales, en especial, creacion de servicios de
apoyo al ocio y tiempo libre, mejora de los ser-
vicios de alojamiento, creacion de centros de
dia y de mas y mejores instalaciones sociales;

e propuestas de tipo econdmico, principal-
mente subida de las pensiones, incremento
de la ayuda familiar y mas subvenciones, y la
promocioén del empleo protegido;

e propuestas relacionadas con la supresion
de barreras, tanto las arquitectdnicas como
las sociales, la facilidad en el transporte y la
promocion de viviendas adaptadas;

e propuestas que abogan por proporcionar mas
y mejor informacion, especialmente en lo rela-
tivo a recursos, y apoyo legal y administrativo;

e propuestas de recursos asistenciales sanita-
rios, como profesionales mas especializados,
cobertura del servicio de fisioterapia por
parte de la Seguridad Social, calidad de la
asistencia y disponer de mas y mejores ins-
talaciones sanitarias y;

® propuestas que atafien a la salud personal, en
concreto, ayuda para cuidados personales dia-
rios y apoyo a los cuidadores/as informales.

Asimismo, manifiestan a través de un total de
587 respuestas distribuidas en nueve categorias, que
las medidas y apoyos institucionales que echan en
falta son el incremento de recursos para las asocia-
ciones, 62,0% de casos, el apoyo de los ayuntamien-
tos, 57,2%, y la coordinacidn entre las distintas admi-
nistraciones, 41,6%. Por lo que hace referencia a los
pensamientos sobre el futuro, las 445 respuestas que
recogidas en este apartado se distribuyen en diferen-
tes y variadas categorias. Les preocupa principalmen-
te el futuro de la persona con DI que envejece, futuro
que estos familiares perciben incierto en un 39,1% de
casos, y el que la persona con discapacidad que en-
vejece tenga una buena CV, manifestada por mas de
una tercera parte de los familiares, 35,0%. También
aparecen pensamientos bastante comunes al resto de
la poblacidn general como aquellos relativos a vivir al
dia, no pensar en el futuro o bien sentirse preocupa-
dos por los hijos/as. El resto de pensamientos sobre el
futuro presentan porcentajes de eleccion mas bajos.

Finalmente, sobre las relaciones entre pre-
ocupaciones y necesidades y variables predictoras,
“género”, "edad”, “grado de discapacidad”y "tipo de
convivencia”, estas no parecen generar diferencias. Es
decir, contra lo que cabria hipotetizar, en las familias
de las personas con DI participantes en esta inves-
tigacion, salvo en unos cuantos detalles, no se han
producido diferencias relevantes y estadisticamente
significativas por ninguna de las variables predicto-
ras. Es decir, las familias de miembros de mds edad
no parecen sefalar mas problemas ni mas necesi-
dades. Lo mismo sucede con el géneroy el grado de
discapacidad. Dicho de otra forma, en esta muestra
tales variables no adoptan el papel de generadoras de
diferencias. Sin duda, las caracteristicas sociodemo-
graficas de la muestra son las responsables de estos
resultados. En todo caso, sea cual sea la explicacion
que se busque, el hecho incontestable es que los par-
ticipantes en esta investigacion, tanto personas como
familiares, no parecen presentar necesidades diferen-
tes derivadas de las variables “género”, “edad”, “grado
de discapacidad”y “tipo de convivencia”.

Estos resultados permiten afirmar que son mu-
chas y variadas las necesidades relativas a CV que los
familiares de nuestros mayores con DI perciben como
no satisfechas y ante las que demandan también mul-
tiples y variadas soluciones. Ademas, se observa gran
sintonia y acuerdo en todas las areas analizadas (ne-
cesidades, soluciones, medidas y apoyos requeridos y
pensamientos sobre el futuro) entre las personas con
DI de edad y sus familiares. Comparten todos ellos la
preocupacion por los recursos econdmicos, un 57,7%
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de los familiares asi lo sefialan, junto a la necesidad
de un incremento de las pensiones, la solucion que
presenta mayor porcentaje de respuestas y de casos.
De hecho, un 66,5% de estos familiares directos es el
recurso que proponen junto al incremento de la ayu-
da familiar, sefialado por un 44,5% de casos. Estos
datos reflejan la precariedad de recursos economicos
con que cuenta este colectivo de mayores con DI. La
encuesta del INE también recoge esta problematica y
muestra que la mayor parte de la poblacion de per-
sonas con discapacidad mayores de 50 afios viven en
hogares con ingresos entre 400 y 800 € mensuales
(Puga y Abellan, 2004). Estos problemas econdmicos
limitan enormemente la adopcion de estrategias o
recursos destinados a paliar las consecuencias deri-
vadas de la situacion de discapacidad.

Otras de las necesidades y soluciones propues-
tas que mas comparten las familias estan en relacion
con el tema de la salud personal, tanto la situacion de
dependencia como la ayuda para cuidados personales
diarios, preocupaciones que atafien a casi la mitad
de los familiares que han respondido a la entrevista.
Los problemas de salud que afectan a estas perso-
nas con DI de edad acarrean limitaciones funcionales
personales a las que los familiares han de responder,
no contando en muchas ocasiones con recursos ade-
cuados y suficientes para ello. En consecuencia, mas
de un 40,0% de los familiares demandan como solu-
ciones la ayuda para cuidados personales diarios y el
apoyo a los cuidadores/as informales. Son ya nume-
rosos los estudios que informan de un aumento de la
incidencia de problemas de salud fisica y psicoldgica
en estos cuidadores/as. Las demandas de atencion tan
constantes y la intensa presion a la que habitualmen-
te estan sometidos pueden desembocar en malos tra-
tos a la persona mayor con discapacidad en situacion
de dependencia (Duran y Garcia, 2005). Aun asi, pre-
valece la demanda de ayudas centradas en el hogar
o en el entorno que potencian y posibilitan la per-
manencia en el nucleo familiar de la persona con DI
que envejece. Les interesa tener a su alcance aquellos
recursos que compensen la falta de funcionalidad,
eviten la dependencia total de otra persona y faciliten
el contacto social. Sin embargo, parece que los recur-
sos disponibles no dan amplia y eficaz cobertura a las
necesidades de este colectivo. Algunos datos ponen
de manifiesto que el cuidado de las personas depen-
dientes en el domicilio recae en nuestro pais en la
familia en mas del 80% de los casos. Pese a que en los
ultimos afos se ha producido un notable aumento de
estos servicios, las necesidades de intervencion aun
son importantes (Junta de Castilla y Ledn, 2003; Mi-

nisterio de Trabajo y Servicios Sociales 2005). El reto
estriba en una adecuada coordinacién sociosanitaria,
tanto a esfera multisectorial como interinstitucional,
en la planificacion de estos servicios, de manera que
puedan ofrecer una atencion integral a la vejez, la
dependencia y la discapacidad (Duran y Garcia, 2005;
Leichsenring, 2005).

Los familiares también han sefalado porcen-
tajes de respuestas y de casos relevantes para el tema
de los servicios de apoyo al ocio y tiempo libre. Supone
una necesidad percibida por un 50,0% de los familia-
res y propuesta como solucion por un 51,3% de ca-
sos. No solo constituyen necesidades percibidas por
las familias sino que también representan, junto a la
subida de pensiones, la solucién mas frecuentemente
demandada por las personas con DI que llegan a esta
etapa de la vejez. Estos datos constatan el creciente
reconocimiento de la importancia del ocio en la vida
de estas personas. Estas actividades, que suponen una
de las principales fuentes de bienestar para cualquier
individuo en todas las edades, en las personas mayo-
res con DI se convierten en un valioso potencial para
el mantenimiento de la salud fisica y mental y del
apoyo social. El ocio posibilita el contacto con el gru-
po de iguales, incrementa los lazos sociales, aumenta
la motivacion del sujeto, le aporta sentimientos de
competencia y autocontrol y tiene repercusion posi-
tiva en el plano familiar y social (Garcia y Hombra-
dos, 2002; Martinez, 2004). Se ha de apostar, pues,
por un modelo de ocio inclusivo en equipamientos,
programas, servicios, productos y actividades. Debe
producirse un cambio de estructuras y procesos que
permitan el acceso de las personas con DI de edad a
los servicios de apoyo y promocion del ocio y tiempo
libre que se prestan en la comunidad. Para ello, es
preciso asegurar la accesibilidad fisica, comunicativa
y social a los distintos contextos de ocio.

En sintesis, los familiares y las personas afec-
tadas coinciden con elevada frecuencia en la deman-
da de medidas y apoyos sociales y economicos que
permitan el acceso a determinados recursos y en el
requerimiento de ayudas institucionales, asistencia-
les y sanitarias variadas que den respuesta a las pre-
ocupaciones y necesidades del colectivo de personas
mayores con DI. La promulgacion de documentos tan
importantes como el // Plan de Accion para Personas
con Discapacidad 2003-2007 (IMSERSO, 2003), la re-
cientemente aprobada Ley de Promocidn de la Auto-
nomia Personal y Atencion a las Personas en Situacion
de Dependenciay las Familias, deberian hacer realidad
ese tan preconizado modelo integral de proteccion a
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la dependencia, en el que tenga cabida la no discri-
minacion y la accion positiva en favor de las personas
con DI que envejecen y de sus familias.

Una vez realizada la descripcion y analisis de
la entrevista familiar se presentan en el siguiente
apartado los resultados obtenidos en la entrevista
institucional.

4.4. ANALISIS DE LA ENTREVISTA
INSTITUCIONAL

No solo existe escaso apoyo empirico acerca
de como perciben las personas con DI su envejeci-
miento, cuales son sus principales necesidades y en
qué medida estas se encuentran satisfechas, sino que
aun desconocemos mas acerca de las necesidades de
estas personas informadas por los responsables de los
servicios que las atienden y por los profesionales que
tienen con ellas un contacto continuo, directo y con
frecuencia prolongado (lzal, Montorio, Marquez, Lo-
sada y Alonso, 2001). Resulta necesario disponer de
este tipo de informacion ya que en la percepcion de
la CV que tienen las personas con DI el papel que des-
empefian los profesionales reviste gran importancia
(Schalock y Verdugo, 2003). Las opiniones de estos
especialistas pueden ofrecernos informacion y suge-
rencias en torno a posibles lineas de actuacion de cara
a la atencion de las necesidades de dicha poblacion.

En esta linea, hemos considerado conveniente
como complemento a la evaluacion de las necesida-
des de las personas con DI mayores recoger las opi-
niones de las asociaciones de que son miembros, asi
como de las instituciones que los acogen o atienden.
Con tal propdsito se ha elaborado una entrevista di-
rigida a instituciones compuesta de quince preguntas
que muestran datos sobre la institucion relativos a su
especializacion, ambito territorial, profesionales con
los que cuenta, servicios que presta a sus asociados,
asi como las demandas planteadas por sus asociados,
las soluciones que consideran necesarias, las medidas
y apoyos institucionales que echan en falta y lo que
piensan sobre el futuro de sus asociados. (Recordamos
que puede obtenerse un ejemplar de esta entrevista
acudiendo a los autores). Se describen a continua-
cion las principales caracteristicas recogidas en esta
entrevista institucional que ha sido cumplimentada
por 70 directivos/as y profesionales que trabajan con
este colectivo. Sus respuestas seran importantes in-
dicadores en la busqueda de soluciones adecuadas
y eficaces a las necesidades percibidas por nuestras
personas con DI de mas edad.

4.4.1. DESCRIPCION DE LA MUESTRA

Como indicamos lineas arriba, la muestra de
esta entrevista esta compuesta por 70 personas, ma-
yoritariamente profesionales, 52,9%, que trabajan en
las asociaciones e instituciones que atienden a las
personas con DI, concretamente profesionales de la
psicologia, pedagogia, medicina, enfermeria, fisiote-
rapia, logopedia, etc., que trabajan en instituciones
de Bizkaia, cuyas sedes se encuentran ubicadas en
poblaciones de mas de 10.000 habitantes, 94,3%, que
atienden principalmente a personas con DI, 68,6%, y
con discapacidad fisica (PC), 60,0%, en centros en los
que la especialidad que aparece mas frecuentemente
representada es la psicologia, en un 82,6% de casos,
siendo los servicios mas prestados la atencion psico-
l6gica, 78,6% y los servicios de ocio y tiempo libre,
70,0%.

4.4.2. PRINCIPALES RESULTADOS

El analisis de las preocupaciones y necesida-
des manifestadas por los distintos profesionales que
trabajan en las asociaciones e instituciones que atien-
den a las personas mayores con discapacidad muestra
que las preocupaciones medias mas compartidas son
aquellas que hemos agrupado en la categoria otras
(M = 4,74), sequidas de las relativas a la existencia de
barreras (M = 3,59), la salud personal (M = 3,23), la
falta de recursos de servicios sociales (M = 3,21), sa-
nitarios (M = 2,69) y, por ultimo, los recursos econo-
micos (M = 2,06). De forma mas intuitiva se pueden
apreciar estas relaciones en el grafico 10.

Grafico 10. Muestra institucional:
Frecuencias de respuestas de preocupaciones
sobre salud personal, recursos economicos, etc.
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Al igual que se ha hecho en las entrevistas
personal y familiar, también se ha procedido a exami-
nar con mas precision estas preocupaciones y necesi-
dades sefaladas por los profesionales. Sus respuestas
han puesto de manifiesto que perciben como preocu-
paciones y necesidades mds importantes, las siguien-
tes y por este orden:

e el tipo de convivencia que el futuro deparara

a estas personas con DI mayores, la aten-
cion integral e individualizada, la formacion
y reciclaje del personal que les atiende y la
escasez de relaciones personales que tienen
estas personas;

® |as que conciernen a la existencia de barre-
ras, tanto las barreras arquitectonicas como
las sociales, las necesidades relativas a la
facilidad de transporte, y la aceptacion por
parte de la sociedad;

e las que interesan al estado de salud perso-
nal, especialmente aquellas que tienen que
ver con el estado de salud general, las limi-
taciones funcionales personales, los cuida-
dos personales diarios y la dependencia de
otras personas;

® |as relacionadas con la carencia de recursos
de servicios sociales, principalmente el dis-
poner de servicios de alojamiento, de apoyo
al ocio y tiempo libre, de ayuda a domicilio y
la calidad de la asistencia social en general;

las relativas a los recursos asistenciales sa-
nitarios, fundamentalmente la mejora de la
asistencia en salud mental, un tratamiento
mas extendido de fisioterapia, y mayor cali-
dad de la asistencia sanitaria en general y de
la hospitalaria, en particular;

e las que atafien a los recursos economicos,
siendo las necesidades mas frecuentemen-
te percibidas las subvenciones, la situacion
econdmica familiar, la independencia eco-
nomica y la subida de las pensiones.

Por lo que respecta a las demandas que plan-
tean con mayor frecuencia los asociados de estas
instituciones, del total de las 742 respuestas pro-
porcionadas por practicamente todo el personal que
conforma esta muestra, 68 casos validos, las relativas
a las actividades de ocio y tiempo libre (5,3%) son
las mas frecuentemente solicitadas; mas de la mitad
de las personas (57,4%) que respondieron a esta en-
trevista institucional coinciden en sefalar este tipo
de recursos como los mas demandados por sus aso-

ciados. Los servicios residenciales (54,4% de casos),
las ayudas economicas y la supresion de barreras
arquitectonicas y sociales, todas ellas sefaladas por
un 50% de casos, constituyen, por este orden, las si-
guientes demandas mas requeridas. Con porcentajes
de eleccion mas bajos se agrupan el resto de respues-
tas en un total de 29 categorias.

Atendiendo a las soluciones que desde el am-
bito institucional se proponen para dar respuesta a
las necesidades y demandas anteriormente comenta-
das, los resultados indican que la supresion de barre-
ras arquitectonicas (64,7% de casos), la promocion de
viviendas adaptadas (55,9%) y la atencion individua-
lizada (52,9%) son, entre otras muchas, las mas com-
partidas por los distintos profesionales que atienden
a estas personas con DI de edad; mas de la mitad las
sefialan como soluciones adecuadas y preferentes. La
ayuda para cuidados personales diarios y los servicios
de apoyo al ocio y tiempo libre siguen presentando
porcentajes de eleccion elevados, 45,6% y 44,1% de
casos, respectivamente.

Un analisis algo mas pormenorizado de las
soluciones propuestas por estos profesionales mues-
tra que el apartado que hemos denominado solu-
ciones comunes es el que recoge mayor porcentaje
de respuestas y de casos, 310 respuestas en total, y
responde a cuestiones que les atafien muy directa-
mente; son temas ligados a la cobertura y funcio-
namiento interno de los centros e instituciones tales
como, coordinacion entre las distintas instituciones,
atencion individualizada, programas adecuados de
intervencion, etc. Le siguen en porcentaje de elec-
cion las soluciones centradas en recursos sociales,
159 respuestas, donde los servicios de ocio y tiem-
po libre y la mejora de los servicios de alojamiento
son los mas elegidos. A continuacion, con 115 res-
puestas en cada apartado, se situan las soluciones
relativas a barreras y recursos sanitarios; interesa
especialmente la supresion de barreras arquitecto-
nicas y la promocion de viviendas adaptadas, por un
lado; por otro, el disponer de una mayor cobertura de
servicios de fisioterapia dentro de la Seguridad So-
cial asi como profesionales mas especializados. Los
recursos econdomicos, con 110 respuestas, y los que
atafien a la salud personal, que recogen 53 respues-
tas, son el resto de soluciones que el personal que
trabaja en estas instituciones aporta para satisfacer
las necesidades de este colectivo de mayores con DI.
El incremento de las subvenciones y pensiones, y las
ayudas para cuidados personales diarios, son las mas
demandadas.
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En lo que atafie a las medidas y apoyos ins-
titucionales, de los 65 casos validos que aportaron
un total de 341 respuestas, el mayor porcentaje de
las mismas hace referencia a la coordinacion entre
las distintas administraciones, al incremento de los
recursos de las asociaciones y a las actividades de
formacion, sefialadas todas ellas por un 61,5% de los
profesionales entrevistados. El resto de medidas se
relacionan principalmente con la busqueda de apoyos
en estamentos variados, entorno, ayuntamientos, co-
munidad, etc., con el objetivo de lograr disposiciones
y recursos en favor del ambito de la discapacidad.

Por lo que concierne a los pensamientos sobre
el futuro de la atencion a sus asociados, muestrea-
dos por las 244 respuestas proporcionadas por los 68
casos validos, se observa que el mas frecuentemente
compartido por los profesionales es el relativo a la
CV de estas personas con DI que envejecen, 54,4%,
seguido de la preocupacion ante un futuro incierto y
la atencion personalizada, ambas sefialadas por una
tercera parte de los encuestados. Gran parte del resto
de las respuestas hacen referencia a un futuro que
pasa por una mayor especializacion de los servicios
y preparacion de los profesionales, y en el que se le
concede al asociacionismo un papel importante. Ade-
mas, conviene resaltar que aunque son pocos los pro-
fesionales que perciben un futuro resuelto o sin pro-
blemas para este colectivo (5,9%), también es cierto
que la vision pesimista o negativa de ese futuro no es
muy elevada (8,8% de casos).

Por ultimo, y en lo relativo a los pensamientos
sobre el futuro de las personas con discapacidad mas
frecuentemente sefaladas por los profesionales, los
resultados son muy similares a los comentados an-
teriormente para el colectivo de sus asociados. Todos
ellos coinciden en un futuro para el que interesa ase-
gurar la CV de las personas con discapacidad que en-
vejecen a través de servicios especificos, apoyos espe-
ciales, atencion personalizada, mas profesionales con
mayor preparacion, servicios mas especializados, con
apoyos de las distintas administraciones y en el que el
asociacionismo ha de tener un papel relevante.

Vemos, pues, que al igual que ocurre con la
poblaciéon general de mayores, para las personas
con DI de edad las respuestas al envejecimiento se
encuentran moldeadas por multitud de recursos,
principalmente sociales, asistenciales y materiales
(Fontecilla y Calvete, 2003; Muela, Torres y Peldez,
2002; Observatorio de Personas Mayores, 2003). Es
preciso hacer mencion de la importante demanda

de servicios de alojamiento, preocupacion que atafe
a un 62,1% de los profesionales y personal que ha
participado en nuestro estudio, que asimismo sefala
un 54,4 % de estos profesionales como una de las
mas requeridas por sus asociados, y a su vez plantea
un 39,7% de estos mismos profesionales como una
de las soluciones a las que urge dar respuesta. Estos
servicios de atencion residencial, pese a ser unos de
los mas desarrollados en el sistema de servicios de
atencion a mayores, aun presentan indices bajos de
cobertura. En nuestro pais, la atencion residencial
para personas mayores incluye variados recursos:
centros residenciales, servicio publico de estancias
temporales, viviendas tuteladas, servicio publico de
acogimiento familiar y apartamentos residenciales.
El 80% de estos centros residenciales son de titu-
laridad privada y también es privada la gestion del
75% de la oferta de sus plazas residenciales, unas
212.517, aproximadamente. El 20% de los centros
residenciales restantes son de titularidad y gestion
publica. Estos centros disponen de 70.707 plazas,
que suponen el 25% del total de plazas existentes.
Esta estructura es la que presentan la mayoria de las
Comunidades Autdnomas. En cuanto al numero de
plazas para personas dependientes que se ofrecen
en centros residenciales, a fecha de enero de 2.005
era de 137.621 (Observatorio de Personas Mayores,
2003; 2006). Por lo que respecta a aquellos otros
servicios catalogados como sistemas alternativos de
alojamiento, tales como las viviendas publicas tute-
ladas o el servicio de acogimiento familiar, apenas
se contemplan dentro de nuestra red de servicios so-
ciales para personas mayores y presentan, ademas,
diferencias de implantacion importantes entre las
Comunidades Autonomas. Esta escasa cobertura de
servicios de alojamiento justifica la preocupacion y
demanda que plantean las instituciones y centros
que atienden a estas personas con DI mayores, ne-
cesidad también percibida por los familiares que han
participado en el estudio.

Otro de los recursos sociales que de nuevo
aparece con una elevada y persistente demanda son
los servicios de apoyo al ocio y tiempo libre. Los datos
recogidos muestran que, aunque es un servicio con el
que cuenta el 70% de las instituciones representadas
en nuestro estudio, la cobertura es insuficiente pues
constituye una necesidad y preocupacion percibida
por un 58,6% de los profesionales, y planteada como
solucion por un 44,1%, a la vez que representa una
de las demandas mas frecuentes de los usuarios. Es-
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tas actividades, tan importantes y decisivas en todo el
proceso de socializacion del individuo, en esta etapa
de la vejez son factores determinantes de la CV, pues
fomentan la salud y el bienestar general. Como ya
hemos comentado, son actividades cuyas funciones
basicas se relacionan con “las tres d”, descanso, diver-
sion y desarrollo personal. Para muchas de las perso-
nas con DI que llegan a la vejez las actividades de ocio
suponen la base para sequir integrados en la comuni-
dad, a la vez que compensan la dependencia y fomen-
tan sentimientos de logro y autorrealizacion (Wahl,
Schilling, Becker y Burmedi, 2003; Zoerink, 2001). Por
tanto, la respuesta a esta necesidad no puede hacerse
esperar. Las politicas dirigidas a la vejez deben incor-
porar como medida urgente la creacion y ampliacion
de los servicios de ocio y tiempo libre, siempre desde
la perspectiva de un ocio integrado, participativo y
abierto a todas las alternativas vigentes.

Pasando a las soluciones que los distintos pro-
fesionales proponen como necesarias para dar res-
puesta a las necesidades y preocupaciones percibidas,
interesa hacer hincapi€, por lo relevante del tema, en
una de las soluciones propuestas por un 38,2% del
personal participante, la necesidad de disponer de

profesionales mas especializados. Es esta una cues-
tion a la que se alude ultimamente con mucha fre-
cuencia desde ambitos muy diversos como un reto a
conseguir si queremos mejorar el bienestary CV de las
personas mayores en general, y de los discapacitados
de edad, en particular. La falta de formacion especifi-
ca que presentan algunos de estos profesionales a la
hora de atender a las personas con DI mayores es una
cuestion aun pendiente de respuesta (Belsky, 1999;
Hogg, Lucchino, Wang y Janicki, 2002; Izal, Montorio,
Losada, Marquez y Alonso, 2000; Schalock y Verdugo,
2003; World Health Organization, 2000). La forma-
cion a través de cursos especificos sobre discapacidad
y envejecimiento y la especialidad en medicina geria-
trica se consideran planteamientos eficaces para me-
jorar la calidad de la atencion sanitaria (Clark, 1997;
Thorpe, Davidson y Janicki, 2000).

Una vez finalizada la exposicion de los resulta-
dos de la entrevista personal, familiar e institucional,
los pilares basicos sobre los que se asienta nuestra
investigacion, en el siguiente apartado se ofrece una
panoramica general de las coincidencias y discrepan-
cias que pueden encontrarse en un analisis compara-
tivo entre los tres tipos de entrevistas.
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5. PERSONAS, FAMILIAS Y PROFESIONALES:
COINCIDENCIAS Y DIVERGENCIAS

5.1. PREOCUPACIONES Y NECESIDADES
PERCIBIDAS

En general, puede adelantarse que se observa
cierta sintonia, en especial entre personas y familias,
con una vision complementaria por parte de los pro-
fesionales. En efecto, entre estos dos colectivos, amén
del peso preferente otorgado a la salud personal, es
de destacar la gran similitud en el orden de preferen-
cia del resto de necesidades, si tenemos en cuenta las
medias de eleccion.

Respecto a las preocupaciones presentadas
por los tres colectivos (tabla 25), cabe sefalar que
las personas con DI manifiestan mas preocupacio-
nes y necesidades en relacion con la salud personal,
seguido de las existencia de barreras y de recursos
de servicios sociales, mientras que a las familias les
preocupan mas los servicios sociales que las barre-
ras, siendo la preocupacion y necesidad que sitlian en
primer lugar los problemas de salud personal, igual
que las personas con DI. Se encuentran diferencias
en la frecuencia de respuesta de los profesionales
que estan en contacto con este colectivo. De hecho,
presentan otro tipo de orden de prioridades, en espe-
cial por lo relativo a la primacia que otorgan a otras
preocupaciones, el apartado al que mas aportaciones
efectuan, seguida de |a existencia de barreras y de los
recursos de servicios sociales y del estado de salud. En
suma, los profesionales parecen ofrecer un punto de
vista complementario al de personas y familias.

Pasando al analisis comparativo de las pre-
ocupaciones y necesidades percibidas en cada uno de
los apartados, el grafico 11 recoge las frecuencias
de respuestas percibidas en las entrevistas personales,
familiares e institucionales.

Tabla 25. Frecuencias de respuestas de preocupaciones
de las entrevistas personales, familiares e institucionales

Preocupamones Personas | Familias | Profesionales
y necesidades

Salud personal 456 523 227
Recursos economicos 259 298 144
Rec.urscl)s asistenciales 248 329 188
sanitarios

Regursos de servicios 356 520 232
sociales

Existencia de barreras 408 400 251
Otras preocupaciones 365 384 332
Totales 2.094 | 2.454 1.374

En primer lugar, y por lo que respecta al estado
de salud general, se produce una coincidencia digna
de mencion especial, el orden de eleccion preferente
y, por tanto, la importancia concedida al estado de
salud general, con porcentajes de casos tan elevados
como el 55,7% de las personas con DI, el 69,8% de los
familiares y el 75,5% de los familiares.

Grafico 11. Frecuencias de respuestas de preocupaciones
sobre salud personal, recursos econdmicos, etc.
de las entrevistas personales, familiares e institucionales
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En segundo lugar, si hacemos referencia al
grupo de personas con DI, el porcentaje mas elevado
de casos, como se acaba de adelantar, hace mencion
de la variable estado de salud general (tabla 26), se-
guido de las opciones dependencia, cuidados perso-
nales diarios y limitaciones funcionales personales. A
continuacion, se produce un descenso en las respues-
tas que hacen referencia a dolores y, de forma mas
acusada a la aceptacidn de la situacion y dificultades
para acudira tratamiento. Si nos detenemos en el gru-
po de familias, encontramos un gran paralelismo con
el colectivo anterior, pues la eleccion mayoritaria se
centra también en el estado de salud general, sequido
de las demas variables con cambios de orden y de
porcentajes. Ahora bien, las respuestas aportadas por
los profesionales vuelven a incidir en primer lugar en
el estado de salud general, pero a partir de ahi, el peso
concedido a las distintas opciones varia, situando en
segundo lugar las limitaciones funcionales personales
y dan mucha mas importancia que los colectivos pre-
vios a las dificultades para tomar la medicacidn.

Tabla 26. Porcentajes de casos de preocupaciones
sobre salud personal de las entrevistas
personales, familiares e institucionales

Salud personal Personas | Familias | Profesionales

Estado de salud

55,7% | 69,8% 75,5%

venciones las que atraen sus preferencias. En el lugar
asignado a la independencia econdmica y a la situa-
cion econémica familiar casi hay coincidencia. Como
discrepancia, es digno de mencion el peso concedido
por los profesionales a encontrar un puesto de trabajo.
En |a tabla 28 se representan también de forma
conjunta los porcentajes de casos de preocupaciones
y necesidades percibidas sobre recursos asistenciales
sanitarios de las entrevistas personales, familiares e
institucionales. Como preferencia inicial, las personas
aluden a la calidad de la asistencia sanitaria, los fa-
miliares a mds y mejores instalaciones sanitarias y los
profesionales a la asistencia en salud mental. Curiosa-
mente, los profesionales aluden a la necesidad de es-
pecializaciones institucionales, la ya mencionada salud
mental, fisioterapia, asistencia sanitaria hospitalaria.

Tabla 27. Porcentajes de casos de preocupaciones sobre
recursos economicos de las entrevistas
personales, familiares e institucionales

Recursos econdomicos | Personas | Familias |Profesionales

Pension 46,5% | 57,7% 34,5%
Independencia 354% | 423% | 44.8%
economica

Situacion 34,7% | 327% |  44,8%
econdmica familiar

Subvenciones 25,0% | 35,3% 70,7%

Dificultades para
tomar la medicacion
Aceptacion

de mi situacion
Dificultades para
acudir al tratamiento

17,0% | 14,3% 42,9%

10,3% | 9,9% 55,1%

6,2% 5,5% 28,6%

general Incapacidad laboral 16,7% | 11,5% 19,0%
I 0 0 0
ge%er;denma | 38,7% | 59,3% 67,3% E:CSS;[;?; e trabaic 139% | 5.8% 29,3%
uidados personales 0 0 0
diarios 37.6% | 49.5% | 69.4% Otras 7.6% | 58% 5,200
If.lmlt_amolnes | 34500 | 50,5% 71,4% Casos perdidos 85 42 12
uncionales personales Casos validos 144 156 58
Dolores 253% | 20.9% 46,9% Respuestas totales 259 298 144

Porcentaje de casos 179,9% | 191,0% 248,3%

Tabla 28. Porcentajes de casos de preocupaciones
sobre recursos asistenciales sanitarios de las entrevistas

En la tabla 27 figuran también de forma con-
junta los porcentajes de casos de preocupaciones y ne-
cesidades percibidas sobre recursos economicos de las
entrevistas personales, familiares e institucionales. La
pension ocupa el lugar preferente para personas y fa-
milias, mientras que para los profesionales son las sub-

Otras 9,8% | 7,7% 6,1% personales, familiares e institucionales
Casos perdidos &= 10 20 iR DERR Personas| Familias | Profesionales
Casos validos 194 182 49 sanitarios
Respuest.as totales 456 523 227 Ca.hdad .de la o 37.6% | 37,20 453%
Porcentaje de casos | 235,1% | 287,4% | 463,3% asistencia sanitaria

Mas y mejores

. . . 30,8% | 39,5% 39,6%
instalaciones sanitarias

Asistencia en salud

29,9% | 33,3% 52,8%
mental

Asistencia sanitaria

.. 23,9% | 25,6% 43,4%
domiciliaria

Dispositivos de apoyo

y protésicos 22,2% | 25,6% 35,8%
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Tabla 28. Porcentajes de casos de preocupaciones
sobre recursos asistenciales sanitarios de las entrevistas
personales, familiares e institucionales

Recursos asistenciales
sanitarios
Tratamiento de
fisioterapia

Falta de informacion
sobre estos recursos
Asistencia sanitaria

Personas| Familias | Profesionales

21,4% | 31,8% 50,9%

20,5% | 31,8% 35,8%

19,7% | 25,6% 47,2%

hospitalaria

Otras 6,0% 4,7% 3,8%
Casos perdidos 113 68 17
Casos validos 117 129 53
Respuestas totales 248 329 188

Porcentaje de casos 212,0% | 205,0% 354,7%

En la tabla 29 se ofrecen también de forma
conjunta los porcentajes de casos de preocupaciones
y necesidades percibidas sobre recursos de servicios
sociales de las entrevistas personales, familiares e
institucionales. Los servicios de apoyo al ocio y tiem-
po libre ocupan un lugar muy destacado para los tres
colectivos, 52,9%, 50,0% y 58,6%, respectivamente,
aunque los profesionales les hayan concedido el se-
gundo lugar, reservando el primero para los servicios
de alojamiento, con un 62,1% de los casos.

En la tabla 30 se representan también de forma
conjunta los porcentajes de casos de preocupaciones y
necesidades percibidas sobre existencia de barreras
de los tres tipos de entrevistas. Aunque con porcentajes
muy dispares, 43,1% vy 74,5%, respectivamente, para
personas y profesionales son las barreras arquitectoni-
cas las mas preocupantes, mientras que las familias se
inclinan por las dificultades de transporte. Las barreras
sociales y la aceptacion por parte de la sociedad han
ocupado un lugar destacado por los tres colectivos.

Tabla 29. Porcentajes de casos de preocupaciones
sobre recursos de servicios sociales de las entrevistas
personales, familiares e institucionales

Recursos

de servicios sociales
Servicios de apoyo al
ocio y tiempo libre
Mas y mejores
instalaciones sociales

Personas| Familias | Profesionales

52,9% | 50,0% 58,6%

31,8% | 40,8% 51,7%

Ayuda a domicilio 29,9% | 43,7% 53,4%
Servicios de 26,800 | 414% |  62,1%
alojamiento

Calidad de la

24,2% | 34,5% 53,4%

asistencia social

Tabla 29. Porcentajes de casos de preocupaciones
sobre recursos de servicios sociales de las entrevistas
personales, familiares e institucionales

Recursos

de servicios sociales
Apoyo en las gestiones
administrativas

Falta de informacion
sobre estos recursos
Asesoramiento juridico | 14,6% | 25,9% 32,8%

Personas| Familias | Profesionales

22,3% | 25,3% 36,2%

19,7% | 30,5% 41,4%

Otras 4,5% 6,9% 10,3%
Casos perdidos 72 24 12
Casos validos 157 174 58
Respuestas totales 356 520 232

Porcentaje de casos 226,8% | 298,2% 400,0%

Tabla 30. Porcentajes de casos de preocupaciones
sobre existencia de barreras de las entrevistas
personales, familiares e institucionales

Existencia de barreras | Personas| Familias | Profesionales

Barreras 431% | 423% | 74,5%
arquitecténicas

Facilidad de 431% | 477% | 67,3%
transporte

Barreras sociales 39,4% | 40,3% 69,1%

Aceptacion por parte

0 0, 0
de | sociedad 38,1% | 37,6% 60,0%

Escasez de

. 26,9% | 36,9% 45,50
voluntariado

Accesibilidad a

0 0 0
edificios publicos 23.1% | 22,1% 43,6%

Ayudas técnicas 19,4% | 22,8% 50,9%
g\gﬁgtﬁaﬁ;"iﬂa"or Parte | 18100 | 14,8% |  40,0%
Otras 3,8% 4,0% 5,5%
Casos perdidos 69 49 15
Casos validos 160 149 55
Respuestas totales 408 400 251

Porcentaje de casos | 255,0% | 268,5% | 456,4%

Asu vez, en la tabla 31 figuran de forma con-
junta los porcentajes de casos de otras preocupacio-
nes. Los tres colectivos coinciden, casi al completo,
54,6%, 65,8% y 66,1%, respectivamente, en una de
las grandes preocupaciones de todos los implicados
en el campo de la discapacidad, en general, y de la
DI, en particular, la gran preocupacidn, donde y con
quién vivir en el futuro. Amén de la gran preocupa-
cion, los profesionales son mas prolificos a la hora de
sefalar otras preocupaciones y necesidades, algunas
de ellas tan interesantes como la atencion integral
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e individualizada (59,7% de casos), la formacion y
reciclaje del personal (59,7%), la necesidad de mds
profesionales (48,4%), etc.

En sintesis, en el tema de las preocupaciones y
necesidades, los tres colectivos presentan una cierta
sintonia, mas acusada en especial entre personas y
familias, a la que hay que afadir una vision comple-
mentaria por parte de los profesionales.

Tabla 31. Porcentajes de casos de preocupaciones
sobre otras preocupaciones de las entrevistas
personales, familiares e institucionales

Otras preocupaciones |Personas| Familias | Profesionales

Dénde y con quién
vivir en el futuro
Futuro de la familia 41,7% | 37,3% 32,3%
Escasez de

relaciones personales
Salida del

domicilio familiar
Problemas sociales 17,2% | 10,6% 35,5%
Problemas del
movimiento asociativo
Avances tecnologicos | 12,9% | 12,4% 24,2%
Proteccion juridica 11,0% | 23,0% 35,5%

54,6% | 65,8% 66,1%

35,0% | 29,8% 53,2%

28,8% | 32,9% 40,3%

14,7% | 19,9% 24,2%

Otras 8,0% 6,8% 11,3%
Casos perdidos 66 37 8
Casos validos 163 161 62
Respuestas totales 365 384 332

Porcentaje de casos | 223,9% | 238,5%

Nota: Los profesionales mencionan
“Atencion integral e individualizada" (59,7%);
"Formacion y reciclaje del personal” (59,7%);

“Necesidad de mas profesionales” (48,4%);
"Coordinacion entre las instituciones" (45,2%).

535,5%

5.2. SOLUCIONES PROPUESTAS

Los porcentajes de casos de soluciones pro-
puestas de las entrevistas personales, familiares e ins-
titucionales figuran también de forma conjunta en la
tabla 32, tabla, 0 mas bien, conjunto de proposiciones
que, permitasenos la expresion, no tiene desperdicio.

En lo referente al tema de salud personal, aun-
que no coinciden plenamente en los porcentajes asig-
nados, la “ayuda para cuidados personales diarios” y
el “apoyo a los cuidadores/as informales” suscita las
preferencias de las tres muestras. En lo referente al
tema de los recursos economicos, la “subida de las
pensiones” es la solucion preferente para personas
y familias, mientras que los profesionales conceden
este lugar a la supresidn de las barreras arquitectoni-

cas, por cierto con un porcentaje de casos no tan al
alejado del que ha suscitado en los mismos profesio-
nales la “subida de las pensiones”. En lo que concierne
al tema de los recursos asistenciales sanitarios, la ne-
cesidad de “profesionales mds especializados” es una
solucion valorada por los tres colectivos, aunque los
profesionales anteponen la "asistencia de fisioterapia
en la Seguridad Social”. En lo que atafie al tema de los
recursos de servicios sociales, las tres muestras coin-
ciden en otorgar sus preferencias a los “servicios de
apoyo al ocio y tiempo libre”. En lo que afecta al tema
de la existencia de barreras, los lugares preferentes
para los tres colectivos, aunque con distinto orden, los
ocupan las “facilidades de transporte”y la “supresion
de las barreras arquitectonicas”. En lo que incumbe al
tema de las que denominamos soluciones comunes,
las “garantias de futuro”es la solucion en que coinci-
den como primera preferencia las tres muestras.

5.3. APOYOS INSTITUCIONALES
REQUERIDOS

A su vez, los porcentajes de casos de medidas
y apoyos institucionales de las entrevistas persona-
les, familiares e institucionales figuran también de
forma conjunta en la tabla 33. Hay tres temas que,
con distinto orden de preferencia, eso si, ocupan la
primacia en los porcentajes de casos de eleccion, a
saber, el “apoyo de los ayuntamientos”, el “incremento
de recursos de las asociaciones"y la “coordinacidn en-
tre las distintas administraciones”. Dejando al margen
la cuantificacion, parece que todos se inclinan por os
apoyos de las instituciones mas cercanas, ayunta-
mientos y asociaciones, pero sin olvidar la coordina-
cion entre todas las administraciones.

Tabla 32. Porcentajes de casos de soluciones propuestas
de las entrevistas personales, familiares e institucionales

Soluciones propuestas |Personas| Familias |Profesionales

Salud personal

Ayuda para cuidados
personales diarios

Apoyo a los
cuidadores/as informales
Recursos econdmicos
Subida de las pensiones | 53,00 | 66,5% 36,8%

Incremento de la
ayuda familiar

43,1% | 44,0% 45,6%

27,2% | 41,4% 32,4%

37,1% | 44,5% 33,8%

Incremento de las

. 31,2% | 42,9% 42,6%
subvenciones

Promocion del empleo 257% | 30.9% 23.5%

protegido
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Tabla 32. Porcentajes de casos de soluciones propuestas
de las entrevistas personales, familiares e institucionales

Tabla 32. Porcentajes de casos de soluciones propuestas
de las entrevistas personales, familiares e institucionales

Soluciones propuestas |Personas| Familias |Profesiona|es Soluciones propuestas |Personas| Familias |Profesiona|es
Recursos econdmicos Soluciones comunes
Reserva de Apoyo legal
0, 0, 0, 0 0y 0,
puestos de trabajo 22,3% | 19.4% 25,0% y administrativo 19.3% | 27.2% 30,9%
Adelantar la jubilacion | 21,8% | 20,9% 27,9% M?S Y me_Jlor 18,80 | 28,8% 27,9%
Recursos asistenciales sanitarios "\';I ’orrn?mon :
Profesionales mas as informacion 17.3% | 35,60 26 50/
0, 0, 0, 1270 B 0 ;00
espedalizados 33,2 /o 34,0 o 38,2 o Soobre recursos
2 ; tras 6,9% 8,4% 10,3%
Masymejores | 55905 | 2830 | 33.8% :
instalaciones sanitarias Casos perdidos 27 7 2
F|5|ot§rap|a en la 26.2% | 32,5% 41,29 Casos validos 202 191 68
Seguridad Social Respuestas totales 1.872 | 2.143 968
Calidad dela 19.8% | 29 3% 39 4% Respuestas totales 926,7% | 1.122,0% | 1.423,5%
asistencia sanitaria ' ' ' . .
- Nota: Los profesionales proponen
MEJ(?Ta qe apoyos 193% | 22.5% 20 6% "Atencion individualizada" (52,9%);
y protesis ' ' ' “Programas adecuados de intervencion” (44,1%);
Recursos de servicios sociales “Coordinacion entre instituciones” (44,1%);
- "Centros de dia" (39,7%);
SIENI.CIOS (#e apoy;pb 47,0% | 51,3% 44.1% “Mas actividades ocupacionales y recursos comunitarios” (38,2%);
aocioy tiempo fore “Incremento de la atencion sanitaria” (23,5%).
Mejorz_a de_ los servicios 327% | 43.5% 39.7%
de alojamiento ;
Meiora de la Tabla 33. Porcentajes de casos de apoyos
sjora @ o 31,7% | 33,0% 38,2% institucionales requeridos en las entrevistas
asistencia a domicilio qu €nias er
Centros de dia 302% | 40.3% 39.7% personales, familiares e institucionales.
Promocion del 29.2% | 3720 27 9% Apoyos requeridos | Personas | Familias | Profesionales
voluntariado ' ' ' Apoyo de los
; H 0, 0 0,
Mas y mejores 2620 | 37,7% | 382% ayuntamientos 81% | 57.2% | 32.3%
instalaciones sociales ' ' '
Calidad de Ia Incrementar
. . . 22,3% | 29,3% 26,5% los recursos 40,9% | 62,0% 61,5%
asistencia social .
I to d de las asociaciones
ncremento de —
0, 0 0,
la participacion 149% | 21,5% 19,1% Actividades culturales | 39,0% | 36,1% 21,5%
asociativa Apoyos en el entorno | 35,79% | 34,3% 41,5%
Existencia de barreras Coord:jr}ac.ic')n
Facilidades entre distintas 35,1% | 41,6% 61,5%
de transporte 34,2% | 36,6% 39,7% administraciones
i Apoyo de la comunidad | 33,1% | 39,8% 26,2%
otectonican | 302 | 309% | 647% etiidades
A q tacis t de formacion 31,2% | 37,3% 61,5%
ceptacion porparte | o7 795 | 30,99% |  30,9%
de la sociedad Igualdad de
Promocion de oportunidades 29.9% | 38,6% 38,5%
viviendas adaptadas 25.7% | 34,6% 55.9% op
Proaramas de ptros apoyos 52% | 66% |  6,2%
ore . 22,8% | 22,0% | 42,6% Institucionales
ijblo de; actitudes Casos perdidos 75 32 5
as y mejores 173% | 215% | 27,9% Casos validos 154 | 166 65
ayudas técnicas 2 |
i espuestas totales 459 587 341
Aceptacion por parte | ;390 | 15600 | 22,10 .
de la familia Porcentaje de casos 298,1% | 356,3% | 524,6%
Campanias de imagen | 13,4% | 19,4% 27,9% Nota: Los profesionales requieren
Soluciones comunes “Mayor implicacion de la administracion” (53,8%);
. 0 0 0 “Creacion de centros y recursos necesarios” (50,8%);
Garantias de futuro 27,2% | 36,6% 42,6% “Tener en cuenta la opinion de los profesionales” (40,0%);
Asistencia psicologica | 26,2% | 26,2% 42,6% “Reorganizacion de los servicios sociales” (29,2%).
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5.4. PENSAMIENTOS SOBRE EL FUTURO

Finalmente, los porcentajes de casos de pen-
samientos sobre el futuro de las entrevistas per-
sonales, familiares e institucionales aparecen repre-
sentados también de forma conjunta en la tabla 34.
Entre paréntesis habria que precisar que la aparicion
de dos porcentajes en las casillas de profesionales
obedece a las dos preguntas que se les formulaba en
la entrevista correspondiente:

¢Qué piensan sobre el futuro de la atencion a
sus asociados? y

¢Qué piensan sobre el futuro de la atencion a
las personas con discapacidad mayores de 45 afios?

Una vision general nos haria observar una
coincidencia remarcable entre las tres muestras.
Que ni para las propias personas con DI, ni para sus
familiares ni para los profesionales las respuestas de
pesimismo (triste, soledad, aburrimiento, mal, negro,
pocas ganas de vivir) son las dominantes. Otro tipo de
pensamientos sobre el futuro, como “viviral dia”, “vivir
con calidad de vida" ocupan lugares mas preferentes.

Tabla 34. Porcentajes de casos de pensamientos
sobre el futuro de las entrevistas
personales, familiares e institucionales

Pensamientos

Personas | Familias | Profesionales
sobre el futuro

Respuestas de evitacion

Vivir al dia 287% | 13,7% | 7.4% [ 5,9%
Sequir viviendo 269% | 183% | 5.9% | 4:4%
Nada, no pienso 23,800 | 25% | 2.9%/1,5%
en el futuro

Preocupacion

Con preocupacion,

. 20,2% | 39,1% [33,8% [ 33,8%
futuro incierto

Preocupacion

.. 3,6% 13,2% | 11,8% | 7,4%
por los hijos/as

Pesimismo

Triste 8,5% 10,2% 1,5% [ 1,5%
Soledad 7,6% 9,1% 2,9% [ 1,5%
Aburrimiento 4,9% 5,1% 2,9% [ -
Mal, negro 4,0% 8,1% | 1,5% [ 1,5%
Pocas ganas de vivir | 1,8% 0,5% -/ 1,5%
Optimismo

Bien, sin problemas | 21,1% | 19,8% | 5,9% / 2,9%
Resuelto 11.2% | 11,2% -/-

Otras respuestas

Vivir con calidad

. 25,1% | 35,0% (54,4% - 47,1%
de vida

Autonomia personal | 13,9% 8,6% -/-

Vida independiente | 9,9% 4,6% [20,6% [ 14,7%

Tabla 34. Porcentajes de casos de pensamientos
sobre el futuro de las entrevistas
personales, familiares e institucionales

Pensamientos
sobre el futuro
Otras respuestas
Dependera del
asociacionismo
Otros pensamientos
sobre el futuro

Personas | Familias | Profesionales

7,6% 12,2% | 8,8% [ 13,2%

7,2% 14,7% | 4,4% [ 7,4%

Casos perdidos 6 1 2/2
Casos validos 223 197 68 /68
Respuestas totales 504 445 244 [ 266
385,8% [
0; 0, !
Respuestas totales | 226,0% | 225,9% 391,200

Nota: Los profesionales mencionan
"Atencion personalizada” (33,8% [ 45,6%);
“Necesidad de apoyos especiales” (32,4% [ 44,1%);
“Mayor especializacion y personalizacion en el servicio” (30,9% /
38,29%); "Servicios especificos” (26,5% | 38,2%);
“Mas y mejor preparacion de los profesionales” (25,0% [ 26,5%);
“"Mas implicacion de la administracion” (25,0% [ 30,9%).

5.5. RESPUESTAS CON PORCENTAJES
DE ELECCION MAS ELEVADOS

La tabla 35 presenta un cuadro resumen de
las respuestas que han alcanzado mayores porcenta-
jes de eleccidn en las entrevistas personales, familiares
e institucionales. Un primer criterio de seleccion: los
porcentajes superiores al 50%. En la primera de las
agrupaciones de esta misma tabla, destacan aquellas
respuestas elegidas por mas del 50% de casos en las
tres muestras. Esta coincidencia tan remarcable ocu-
rre en tres temas que constituyen, a la vez, tres nece-
sidades, demandas y/o soluciones, a saber: “estado de
salud general”, “dénde y con quién vivir en el futu-
ro" y “servicios de apoyo al ocio y tiempo libre".

A continuacion, en la segunda agrupacion,
figuran cuatro temas, “limitaciones funcionales per-
sonales”, “dependencia”, “subida de las pensiones” e
“incremento de los recursos de las asociaciones”, que
alcanzan porcentajes superiores al 50% en dos de las
muestras. De sequido, en |a tercera de lasagrupaciones,
aparecen los temas que han sido objeto de eleccion
con porcentajes superiores al 50% en una sola mues-
tra. Finalmente, hay dos temas que han aparecido en
varias respuestas, bajo distintas denominaciones, pero
que si lo agruparamos, como se ha hecho en la nota
a pié de tabla, ocuparian los lugares mas destacados,
como son los siguientes: El tema de la “pension”, que
aparece como preocupacion por la "pension” y como
“subida de las pensiones"”. El tema de las “subvencio-
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nes", presente directamente como “subvenciones”, o

o ; ., Tabla 35. Respuestas mds elegidas en las entrevistas
en “incremento de las subvenciones”.

personales, familiares e institucionales

5.6. NECESIDADES Y DEMANDAS Respuestas |Personas| Familias |Profesionales
DESTACADAS POR LOS ENTREVISTADOS < 50% en las tres entrevistas
Como consta en el ejemplar conjunto de la Estado de salud general | 55,7% | 69,8% 75,5%
entrevista personal y la familiar, en la pagina de da- Dénde y con quién 516% | 6580 6610
tos inicial, bajo el titulo de “FICHA PERSONAL (RE- vivir en el futuro i e
SUMEN)", figura una pregun'ta que reza literalmente, Servicios de apoyo 529% | 500% | 586%
con el destacado en negrita incluido: al ocio y tiempo libre
“Necesidades percibidas (Sefialar las mas im- > 50% en dos de las entrevistas
portantes).” #‘m't.ac"’l”es o | 345% | 505% | 71,4%
En el ejemplar de la entrevista institucional unciona’es personazes
también figura una pregunta similar: Dependencia 387% | 59.3% | 67.3%
"Principales necesidades percibidas:" Subida de las pensiones | 53,0% | 66,5% 36,8%
Con dichas preguntas se pretende dar la opcion Incrementar
- . 0, 0, 0,
de que la persona, el familiar o el profesional que con- LO:I;ZC:;Z(é?aciones 40.9% | 62,0% | 61,50
testa la entrevista pueda recalcar y resumir las nece- sar trevist
. ., .. €n una entrevista
sidades que en su opinion son mas importantes y, a la _— —
vez, més destacables y dignas de tener en cuenta Barreras arquitectonicas | 43,1% | 42,3% 74,5%
La tabla 36 recoge las respuestas que han al- Su?venciones 250% | 35:3% 70,7%
canzado mayor aceptacion por parte de las personas dC_‘;"J_'z‘:OS personales 37.6% | 49,5% 69,4%
con DIy sus familiares. Como puede apreciarse, “salud 1arl -

PR oy S Barreras sociales 39,4% | 40,3% 69,1%
personal”, “actividades de ocio”, “ddnde y con quién vivir Faclidad d 5 ; ;
en el futuro”, "supresion de barreras”, “ayuda personal”, Sac' 1dad Ztrznsporte 431% | 47.7% 67.3%
“ayudas econdmicas”y “creacion de centros especiali- a:qpl:;etselstnénfca:”eras 30,2% | 30,9% 64,7%
zados" ocupan los lugares mas destacados directamen- -

e . Servicios de 0 0 0
te por los propios interesados, personas o familiares. A alojamiento 26,8% | 414% 62,1%
su vez, la tabla 37 refleja las respuestas que han sido Coordinacion
sugeridas en las entrevistas institucionales. De nuevo entre distintas 35,1% | 41,6% 61,5%
aparecen las sugerencias novedosas por parte de los administraciones
profesionales. Como puede observarse, “recursos para fACt'V'd?f’es de 31,200 | 37.3% 61,5%
personas de 3° edad con discapacidad”y “creacion de :cr:ieflc?gn o barte
residencias y centros de dia” han sido objeto de cuatro de |§ socie dZ d P 38,1% | 37,6% 60,0%
elecciones, tlnlenl:cras que salud plersona/ ., 'EXISl'Cf]'CIG Pension 46.5% | 57.7% 34,50
de ba.rreras y prgfes:onales mds especializados” o Apoyo de los 4610 o a0
han sido de dos. Finalmente, dentro del resto de las ayuntamientos 8,1% | 57.2% 323%
opciones objeto de una Unica eleccion, son de destacar i6
P ORJeto de una unica e'e e Promocion de 257% | 34,6% | 559%
por su originalidad “coordinacion entre instituciones”, viviendas adaptadas
"servic"ios or'ilentados alas ne.cesidades", "eval.u('Jcién de /\_CEPt?Flén de mi 103% | 9,9% 55,1%
la satisfaccidn de los usuarios con sus condiciones de situacion :
vida y situacion personal”,y “atencion sanitaria de cali- Vivir con calidad de vida | 251% | 350% | 544%
dad"”, opciones que merecerian ser tenidas en cuenta. Ayuda a domicilio 293% | 43.7% | 534%
Una vez expuestas las necesidades percibidas Calidad de la 24200 | 34500 | 53,4%
.. asistencia social
por las personas con DI de edad participantes en
di famili | f Escasez de 3500 | 29,8% | 53,2%
n.uestlro estudio, plor sus abm! |ares|, y por los profe- relaciones personales : . .
sionales y personal que trabaja en las asociaciones e Asistencia
. . . . . 0, 0 0,
instituciones de las que forman parte, en el siguien- en salud mental 23.3% | 33.3% 52,8%
te cap.ltulc.)'vamos a realizar un resumen de nuestra Mas y mejores 31.8% | 408% | 51.7%
investigacion. instalaciones sociales
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Tabla 35. Respuestas mds elegidas en las entrevistas Tabla 36. Frecuencias de respuestas de preocupaciones
personales, familiares e institucionales y necesidades destacadas y sintetizadas
por las personas y familiares
Respuestas | Personas | Familias |Profesionales -
- Necesidades destacadas N
> 50% en una entrevista
Salud personal n

Servicios de apoyo
al ocio y tiempo libre

47,0% | 51,3% 44,1% Actividades de ocio

T_rgtammn_to de 21.4% | 31.8% 50,9% Dénde y con quién vivir en el futuro
fisioterapia Supresion de barreras
Ayudas técnicas 19,4% | 22,8% 50,9%

Ayuda personal
31,2% | 42,9% 42,6% Ayudas economicas
Creacion de centros especializados

Incremento
de las subvenciones

Nota: El tema de la pension es de los mas demandados:
Se menciona directamente como preocupacion Mejores relaciones personales
por la "pension” (46,5%, 57,7% y 34,5%) Integracion
y como “subida de las pensiones” (53,0%, 66,5% y 36,8%). -
Si sumaramos todos estos porcentajes ocuparia el primer lugar. Futuro de la familia

Algo similar ocurre con el tema de las subvenciones. Mejor atencion en los centros
Se menciona directamente como "subvenciones" (25,0%, . . .

35,3% y 70,7%) y como “Incremento de las subvenciones” Necesidad de independencia
(31,2%, 42,9% y 42,6%). Calidad de la asistencia sanitaria

Apoyo a la familia
Mas profesionales
Salida del domicilio familiar

Administracion de sus bienes
Facilidad en el transporte
Estancias en residencias

Ayudas técnicas

Inquietudes personales

Acceso a la ensefianza

== (=22 =22 =2 =2 (NN WWLW O ||| |N ([N ||

Puesto laboral

[o0]
(&3]

Respuestas totales
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6. RESUMEN DE RESULTADOS
Y CONCLUSIONES

En primer lugar, procederemos a recapitular
los principales resultados obtenidos y, en segundo
lugar, pasaremos a destacar las conclusiones y suge-
rencias de cara a las posibles lineas de actuacion a
sequir en la puesta en marcha de medidas de apoyo
y atencion adecuadas a las necesidades percibidas y
detectadas de la poblacion objeto de esta investiga-
cion, las personas con DI de Bizkaia que envejecen.
Comenzaremos por recapitular aquellos resultados
mas relevantes de nuestro estudio.

La tabla 38 ofrece un resumen de las temati-
cas mas importantes por lo reiteradamente que han
sido sefialadas, demandadas, echadas en falta, pro-
puestas como soluciones, etc., en definitiva, por el
peso que tienen en la opinion de las personas con
DI, de sus familiares y de los profesionales que han
participado en la investigacion.

6.1. RESUMEN DE RESULTADOS

Por lo que respecta a la estructura de este
informe de investigacion, tras la oportuna presen-
tacion en el primer apartado, en el sequndo apar-
tado se lleva a cabo una revision de las bases teo-
ricas sobre las que se sustentan los conceptos de
envejecimiento de las personas con DI. Los grandes
cambios demograficos acaecidos durante el pasado
siglo han provocado un incremento tan considera-
ble del numero de personas con DI que llegan a la
etapa de la vejez que urge la puesta en marcha de
programas de intervencion que potencien la CV de
estas personas, bien a través de la prevencion de las
situaciones de dependencia, o bien en funcion de la
satisfaccion de las necesidades y la promocion de la
autonomia personal. Pero estos aspectos han sido a
menudo descuidados e ignorados. En consecuencia,

no existe un adecuado soporte empirico que permita
un conocimiento riguroso y exacto de dichas nece-
sidades, pese a constituir estas necesidades un indi-
cador primordial de la CV de estas personas con DI
que envejecen. Esta situacion supone un obstaculo
importante para el desarrollo de una adecuada red
de servicios, basada en una correcta planificacion
de recursos econdmicos, materiales y humanos, que
permita dar respuesta y atencion a las necesidades
presentes y futuras de este colectivo.

Una vez expuestas las bases teoricas sobre
las que se sustenta el proceso de envejecimiento de
las personas con DI, en el tercer apartado se deli-
mitan las cuestiones procedimentales relacionadas
con la metodologia general del estudio de campo,
es decir, los instrumentos de evaluacion utilizados
y el procedimiento de seleccion de la muestra y de
recogida de datos.

Tabla 37. Frecuencias de respuestas de
preocupaciones y necesidades destacadas
y sintetizadas por los profesionales

Necesidades destacadas

Recursos para personas de 32 edad con discapacidad
Creacion de residencias y centros de dia

Salud personal

Existencia de barreras

Profesionales mas especializados

Donde y con quién vivir en el futuro

Programas de ocio y tiempo libre
Futuro de la familia

Coordinacion entre instituciones
Relaciones personales
Servicios orientados a las necesidades

Apoyos y recursos de servicios sociales
Recursos econdmicos

Ayuda a domicilio
Proteccion juridica
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Tabla 37. Frecuencias de respuestas de
preocupaciones y necesidades destacadas
y sintetizadas por los profesionales

Necesidades destacadas

Medios de transporte adaptado

Evaluacion de la satisfaccion de los usuarios
con sus condiciones de vida y situacion personal

Apoyo de salud, fisica y mental

Atencion sanitaria de calidad

Futuro profesional

Jubilaciones

Respuestas totales

30

Tabla 38. Resumen de las temdticas mds destacadas

Tematicas mas destacadas

Estado de salud general

Estado Limitaciones funcionales personales
de salud Dependencia
personal Cuidados personales diarios
Ayuda a domicilio
Donde y con quién vivir en el futuro
Futuro Vivir con calidad de vida
Garantias de futuro
Pension
Subida de las pensiones
Pensiones / | Subvenciones

Subvenciones | |ncremento de las subvenciones

Incrementar los recursos de las
asociaciones

Servicios de apoyo al ocio y tiempo libre

Ocio y

Mas y mejores instalaciones sociales

tiempo libre
Calidad de la asistencia social

Barreras arquitectdnicas

Supresion de barreras arquitectonicas

Facilidad de transporte

Barreras Barreras sociales

Aceptacion por parte de la sociedad

Promocion de viviendas adaptadas

Servicios de alojamiento

Coordinacion entre distintas
administraciones

Otras Apoyo de los ayuntamientos

Garantias y proteccion juridicas

Mas y mejor informacion

El objetivo principal y general de este proyecto
estriba en el estudio de las necesidades percibidas por
las personas con DI residentes en Bizkaia que se en-
cuentran en proceso de envejecimiento. Los objetivos
pueden resumirse en los siguientes aspectos:

Deteccion de las necesidades percibidas,
especialmente las relativas a preocupacio-
nes y necesidades generales y especificas
sobre salud personal, recursos economicos,
recursos asistenciales sanitarios, recursos
de servicios sociales, barreras arquitectoni-
cas y sociales; soluciones que se proponen
como necesarias; medidas y apoyos insti-
tucionales que se echan en falta y vision y
pensamientos de futuro.

Analisis diferencial de las principales necesi-
dades percibidas y de la CV segun el tipo de
cumplimentacion.

Analisis de las principales necesidades perci-
bidas por los familiares de las personas con
DI que envejecen.

Analisis de las principales necesidades per-
cibidas por profesionales y directivos que
atienden a este colectivo de personas ma-
yores con DI.

Indagar en la posible asociacion entre va-
riables de distinto signo, sociodemograficas,
geograficas y ambientales, y las necesidades
reales o percibidas.

Proponer lineas de actuacion para la puesta
en marcha de medidas de apoyo y atencion
adecuadas que permitan dar respuesta a las
necesidades de la poblacion objeto de esta
investigacion.

Delinear un “mapa de necesidades” en todos
los campos analizados y asi aportar infor-
macion suficiente para que los servicios de
atencion a personas con DI mayores generen
estrategias de prevencion de los problemas
objeto de estudio.

De igual forma, este tercer apartado también
recoge la descripcion de los instrumentos de evalua-
cién que hemos utilizado para la el estudio de la CV'y
las necesidades percibidas de las personas con disca-
pacidad que envejecen. En concreto, se han construido
ad hoc una escala de evaluacidn de la calidad de vida y
unas entrevistas semiestructuradas con distintas mo-
dalidades (para personas con discapacidad, para fami-
lias y para profesionales). A mas abundamiento:
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e Una entrevista personal, semiestructurada,
que combina 94 preguntas abiertas y cerra-
das, y que recoge informacion sobre varia-
bles descriptivas relacionadas con la disca-
pacidad y sobre variables sociodemograficas
y ambientales.

e Una entrevista familiar, recogida al final de
la entrevista personal, que agrupa 6 pre-
guntas, para las opiniones de los familiares
acerca de las necesidades y demandas que
ellos perciben.

e Una entrevista dirigida a instituciones, en-
trevista semiestructurada que combina 17
preguntas abiertas y cerradas, que recoge
datos sobre la asociacion o centro, la pobla-
cion atendida, los servicios prestados y las
necesidades, soluciones, medidas y apoyos
institucionales que plantean los distintos
profesionales y personal que atiende a las
personas con DI que envejecen.

En el cuarto apartado se recogen los resulta-
dos del analisis de la prevalencia de las principales
necesidades percibidas por los sujetos de nuestra
muestra, por sus familiares y por las asociaciones e
instituciones a las que pertenecen.

Respecto a la extraccidn de la muestra, el princi-
pal objetivo se ha centrado en consequir que ésta fuese
lo suficientemente heterogénea y representativa de la
poblacion con DI mayor de 45 afios. Para su seleccion se
ha recurrido principalmente a las asociacionesy entida-
des publicas y privadas que estan en contacto y atien-
den a las personas con DI en Bizkaia, ambito geografico
donde se ha realizado el trabajo. La muestra quedo fi-
nalmente constituida por un numero de 229 personas
mayores de 45 afios presentan algun tipo de discapaci-
dad intelectual, 198 familias y 70 profesionales.

Por lo que concierne a la entrevista personal,
y en relacion con las caracteristicas sociodemogrdfi-
cas que definen el perfil de los sujetos participantes
en nuestro estudio, los datos mas relevantes pueden
sintetizarse del modo siguiente:

¢ Media de edad de 51,3 afios, con una desvia-

cion tipica de 6,28, y bastante homogénea
en cuanto a género, concretamente, 51,5
afos en varones y 51,1 en mujeres.

e Existe un ligero predominio de varones, 129,
frente a mujeres, 100.

e Referente al estado civil, existe un predomi-
nio de personas solteras, 225.

e El lugar mas frecuente de cumplimentacion
de la entrevista ha sido el domicilio parti-
cular, en un 35,8% de los casos, sequido de
una presencia significativa de cumplimenta-
cidn en centros y en asociaciones.

® Han respondido en casi dos tercios de los ca-
s0s, 65,1%, personas proximas a la persona
mayor con DI, familiares (40,6%) y personal
de los distintos centros (11,4%) y asocia-
ciones a los que acuden (8,3%), contando
finalmente con 80 autoinformes y 149 hé-
teroinformes.

e La procedencia mas frecuente corresponde a
Euskadi, 79,4%, residiendo todos en Bizkaia.

El tipo de residencia mas habitual es en
nucleos urbanos de poblacion de mas de
10.000 habitantes, 73,4%.

El tipo de convivencia mas frecuente es el
ambiente familiar, en concreto un 60,2%,
principalmente con padres (31,0%) o her-
manos/as (20,1%). En el ambito residencial
se encuentra un 28,4% de personas con DI.

e El nivel cultural que predomina es muy bajo,
aparece un importante porcentaje de anal-
fabetos, 50,7%, y de neolectores, 27,5%.

e E|l nivel profesional se corresponde princi-
palmente con personas que han desarrolla-
do trabajos con baja cualificacion profesio-
nal, 50,7% o personas con DI mayores que
nunca han trabajado, 44,5%.

e La situacidn laboral mas frecuente es la de
pensionistas, cerca de la mitad de la mues-
tra, 45,0%, aunque también aparece un
importante numero de personas que estan
laboralmente activas, 33,6%.

e La situacion familiar se caracteriza porque
en un 43,7% de los casos ambos progeni-
tores han fallecido, y en un 87,8% cuentan
con uno o mas hermanos/as.

Por lo que atafie a las caracteristicas clinicas
que definen a nuestros 229 sujetos con DI, éstas son
las mas importantes:

e La conforman personas con distintos tipo
de retraso intelectual, dominando la disca-
pacidad intelectual (DI), 172 personas, en
la que a su vez hay una fuerte presencia de
Sindrome de Down, 32 sujetos, y determi-
nados tipos de discapacidad fisica (DF), 57,
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concretamente paralisis cerebral con retraso
o discapacidad intelectual (DF PC), 56 afec-
tados, y un caso con otro tipo de afectacion
cerebral y también con retraso intelectual
(DF ACV, Accidente Cerebro Vascular).

e |as causas de la discapacidad mas alegadas
han sido los factores congénitos perinata-
les, 76,4% de los casos, categoria en la que
se sitla el grupo completo de personas con
Sindrome de Down, mas de la mitad de las
personas con diagnostico de DI no Down
(65,7%) y el 60,7% de las personas con pa-
ralisis cerebral.

La edad media de adquisicion de la discapa-
cidad muestra como un valor de 0,32 afios y
una desviacion tipica de 1,18 afios.

El tiempo de evolucion de la discapacidad es
de 51,07 afios, con una desviacion tipica de
6,42 afios.

El grado medio de minusvalia reconocido
coincide con el 72,85%, y una desviacion
tipica igual a 15,49, lo que supone un nivel
de gravedad bastante elevado.

También en este cuarto apartado se recoge
la exposicion de los resultados obtenidos en los dis-
tintos analisis realizados al objeto de determinar los
perfiles que definen el colectivo de personas con DI
mayores en funcion del numero y tipo de necesidades
percibidas, mas concretamente, de preocupaciones y
necesidades, de soluciones propuestas, de medidas y
apoyos institucionales que echan en falta, asi como
de los pensamientos sobre el futuro y de los proble-
mas sefalados.

En el analisis de las necesidades percibidas se
observa que las preocupaciones y necesidades com-
partidas por un mayor numero de personas son las re-
lacionadas con la salud personal, con la presencia de
barrerasy con la falta de recursos sociales, econdmicos
y sanitarios, principalmente. A mayor abundamiento:

® En el tema de la salud personal, priman las

relacionadas con su estado de salud perso-
nal, la dependencia de terceras personas, los
cuidados personales diarios y las limitaciones
funcionales personales.

 En lo relativo a las barreras, preocupan tan-
to las de tipo arquitectonico (dificultad para
acceder a edificios y lugares puiblicos) como
las sociales (actitudes de rechazo, ignoran-
cia, marginacicn).

e También inquieta la preocupacion ddnde y
con quién vivir en el futuro, el futuro de la
familia, 1a pobreza o escasez de relaciones
personalesy la salida del domicilio familiar.

e Enrelacion con los recursos sociales, generan
mas necesidad y preocupacion los servicios
de apoyo al ocio y tiempo libre, el disponer
de mds y mejores instalaciones sociales, el
servicio de ayuda a domicilio y los servicios
de alojamiento.

® En cuanto a los recursos econdmicos, 10s
problemas con la cuantia de las pensiones,
la independencia economica, la situacion
economica familiar y las subvenciones son
las necesidades mas frecuentemente perci-
bidas.

Respecto a los servicios sanitarios, son mas
frecuentes las preocupaciones por la cali-
dad de la asistencia sanitaria, 1a necesidad
de mds y mejores instalaciones sanitarias,
la asistencia en salud mental y la asistencia
sanitaria domiciliaria.

Muchas y muy variadas son también las solu-
ciones que las personas con DI de edad plantean, con
toda coherencia, como estrategias para afrontary dar
respuesta a las preocupaciones y necesidades ante-
riormente sefialadas; soluciones relacionadas princi-
palmente con su salud personal, recursos econdmicos,
recursos asistenciales sanitarios, recursos de servicios
sociales y existencia de barreras. A saber:

e la subida de pensiones es, sin duda, la so-

lucion propuesta por un mayor numero de
personas.

e Le siguen, con una proporcion de eleccion
similar, los servicios de apoyo al ocio y tiem-
po libre, la ayuda para cuidados personales
diarios y el incremento de la ayuda familiar,
entre otras muchas y variadas soluciones
que nuestros mayores con DI perciben y
proponen.

e Agrupados por temas, las cuestiones rela-
cionadas con los recursos de servicios so-
ciales son las que aglutinan mayor numero
de respuestas, sequidas de los recursos eco-
noémicos, barreras arquitectonicas, recursos
asistenciales sanitarios, soluciones comunes
y relativas a la salud, por este orden.

Dentro de las soluciones relacionadas con los
recursos de servicios sociales, priman los ser-
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vicios de apoyo al ocio y tiempo libre, |la mejora
de los servicios de alojamientoy de la ayuda a
domicilio, y la creacion de centros de dia.

© Proponen soluciones de tipo econdmico, princi-
palmente subida de las pensionese incremento
de la ayuda familiary de las subvenciones.

e En relacion con las barreras, interesan las
facilidades de transporte, la supresion de
barreras arquitectdnicas y la aceptacion de
la sociedad.

e Plantean mejoras en la calidad y cantidad de
los recursos asistenciales sanitarios, el contar
con profesionales mds especializadosy el dis-
poner de suficientes y adecuados servicios de
fisioterapia dentro de la Seguridad Social.

e Demandan garantias de futuro, asistencia
psicoldgica y apoyo legal y administrativo,
entre otras soluciones comunes.

e Proyectan disponer de ayudas para cuidados
personales diarios y apoyo para los cuidado-
res/as informales.

Ademas, nuestros mayores con DI echan en
falta distinto tipo de medidas institucionales, como el
apoyo de los ayuntamientos, el incremento de los re-
cursos de las asociaciones, las actividades culturales
y los apoyos en el entorno, entre otras.

Por lo que respecta a los pensamientos sobre
el futuro, las respuestas aportadas nos indican que
predominan las relativas a vivir al dia, sequir viviendo
y vivir con calidad de vida. También es cierto que al-
gunos evitan el pensaren el futuroy que el porcentaje
de respuestas de pesimismo no es muy elevado.

Por lo que concierne a los problemas sefiala-
dos mas frecuentemente por nuestros DI mayores, los
relacionados con la salud fisica, problemas que sefia-
lan mas de un tercio de los sujetos, la dificultad para
tomar decisiones, la inseguridad y los problemas de
ansiedad, tensidn y estrés, son los mas percibidos.

En la entrevista personal también efectuamos
los analisis de la relacion entre necesidades y perso-
nas que cumplimentan la entrevista, o lo que es lo
mismo, las diferencias de respuestas de los sujetos en
funcion del tipo de cumplimentacidn y tipo de infor-
me, es decir, que informe el propio sujeto con DI o que
respondan terceras personas, familiares o el personal
de las asociaciones o los profesionales que trabajan
con ellos y que les atienden.

En funcion del tipo de informe (autoinforme,
héteroinforme), tan solo se aprecia diferencias signi-

ficativas en pensamientos sobre futuro. Las personas
que contestaron directamente, “autoinforme”, pre-
sentan unos rangos promedios mas elevados que los
"héteroinforme”, lo cual implica que las personas con
DI que han informado acerca de si mismas, “autoin-
forme”, sefialan mas preocupaciones sobre su futuro.

Asimismo, también interesa conocer si estas
diferencias se mantienen o no en funcion del tipo
de cumplimentacion, variable independiente que ha
quedado desglosada en "Autoaplicada” (A), “Familiar”
(F) y “Personal-Profesional” (P). La Prueba de Kruskal-
Wallis detecta diferencias significativas sélo entre dos
variables, en concreto, numero de preocupaciones so-
bre recursos sanitarios y sobre existencia de barreras;
en ambos casos son los profesionales quienes sefia-
lan mas preocupaciones al respecto que las propias
personas con DI y que sus familiares. Estos resultados
indican que la variable predictora “persona que cum-
plimenta la entrevista” apenas genera diferencias en
preocupaciones y necesidades percibidas. Dichas ne-
cesidades, tal y como estan recogidas en la entrevista
personal, presentan algunas variaciones en funcion de
quién responda a las mismas, sin embargo, han pare-
cido menos diferencias de las que cabria esperar dada
la frecuencia con que nuestros mayores con DI han
sido sustituidos en sus respuestas a la entrevista.

Otra de las variables que han sido estudiadas
como posible predictora de diferencias es el “género”
De todas las variables contrastadas, tan solo aparecen
diferencias estadisticamente significativas en tres de
ellas, concretamente en numero total de recursos
de servicios sociales, de problemas sefialados y otras
consideraciones. Las mujeres presentan unos rangos
promedios mas elevados que los varones en estas va-
riables. En consecuencia, la variable “género”produce
escasas diferencias en preocupaciones y necesidades
percibidas.

La variable predictora “edad” también puede
resultar de suma importancia en la gradacion e inten-
sidad de las preocupaciones. Se procedio, por tanto, al
analisis de las posibles diferencias percibidas por las
personas con DI participantes en nuestro estudio en
funcion de que presenten mas o menos afos. Se pro-
cedio a recodificar la variable edad en tres categorias
o niveles. En primer lugar, las personas con DI meno-
res de 47 afios. En sequndo lugar, aquellas personas
cuyo rango de edad queda comprendido entre los 47
y los 53 afios. Finalmente, en tercer lugar, aquellas
personas mayores de 53 afos. En contra de lo que
cabria esperar, la variable predictora “edad recodifica-



Necesidades de las personas con discapacidad intelectual en proceso de envejecimiento

da en percentiles” no genera diferencias estadistica-
mente significativas en preocupaciones y necesidades
percibidas, soluciones, medidas institucionales que se
echan en falta, etc. Las personas con DI participantes
en esta investigacion son bastante homogéneas en
cuanto a necesidades derivadas de la edad.

En relacion con la variable “edad”, aunque el
rango de la muestra es amplio, € incluye una persona
con DI de 76 afios, el grueso de la muestra comprende
la poblacion en los tramos tempranos del proceso de
envejecimiento, lo cual puede ir asociado a mayores
grados de autonomia y funcionalidad. Ello puede ex-
plicar en parte la ausencia de diferencias. A la vez,
nos permite considerar las necesidades percibidas de
esa poblacion de cara a planificar los servicios que
respondan a sus necesidades en tramos de edad mas
avanzada. Pero de cara a responder a la totalidad
de la poblacion con DI, y dada la esperanza de vida
creciente de las personas con DI, esta investigacion
puede verse complementada con informacion sobre
personas con DI de edades mas avanzadas y que pue-
dan tener mas necesidades de apoyo. Asi, parece ra-
zonable que una panoramica completa del estudio de
las necesidades de las personas con discapacidad en
proceso de envejecimiento recoja datos diferencia-
dos de diferentes tramos de edad: 45-60 afios, 61-75
afos, 76 en adelante.

También con el objetivo de comprobar si el tipo
de convivencia determina diferencias importantes en
el tipo y numero de necesidades percibidas por es-
tas personas con DI que envejecen hemos procedido
a su estudio. Los resultados muestran que la variable
predictora “tipo de convivencia”, tanto en los analisis
como variable dicotomica (“Domicilio” / “Residencia”),
como desglosada (“Sdlo/a /Familia propia”, “Familia
de origen”, “Otras formulas” y “Servicio residencial,
no arroja ningun tipo de diferencias estadisticamente
significativas en las variables objeto de analisis. Como
conclusion, contra lo que cabria esperar a priori, en
esta muestra de personas con DI la variable “tipo de
convivencia” no establece diferencias significativas
en preocupaciones y necesidades percibidas.

Por ultimo, se procedio a analizar las posibles
diferencias en funcion del grado de discapacidad, va-
riable que también puede considerarse como predoc-
tora de diferencias. Tomando también como criterio
los percentiles de la misma, queda convertida en una
variable con tres categorias o niveles. En primer lu-
gar, las personas con DI con un porcentaje oficial de
minusvalia menor del 66%. En segundo lugar, aque-

llas personas cuyo rango queda comprendido entre
el 66% y el 78%. Finalmente, en tercer lugar, aque-
[las personas con porcentaje superiores el 78%. Los
analisis realizados no detectaron diferencias estadis-
ticamente significativas en ninguna de las distintas
tematicas en que se ha desglosado la variable depen-
diente preocupaciones y necesidades, soluciones, etc.
Por tanto, es preciso sefialar que las personas con DI
participantes en nuestra investigacion son también
bastante homogéneas en necesidades derivadas del
grado de discapacidad.

La entrevista familiar, contestada por 198
personas con parentesco de primer grado, princi-
palmente hermanos/as y padres, que han informado
acerca de sus familiares con DI, de etiologia variada,
siendo la causa mas frecuente de discapacidad la de
tipo congénita/perinatal; existe un ligero predominio
de varones, con una media de edad de 51,5 afios, pro-
cedentes de Euskadi, residentes en zonas urbanas de
Bizkaia, con un nivel cultural muy bajo, principalmen-
te analfabetos, y una baja cualificacion profesional,
muchos nunca han trabajado, pensionistas que reci-
ben retribuciones de tipo no contributivo, solteros, sin
hijos, con padres vivos, con hermanos/as, y convivien-
do con su familia de origen.

Por lo que respecta a las preocupaciones y
necesidades que estos 198 familiares consideran im-
portantes, las compartidas por un mayor niimero son,
y por este orden, las relacionadas con la salud per-
sonal, sequidas por la relativa a la falta de recursos
de servicios sociales, a la existencia de barreras, otras
preocupaciones y recursos sanitarios. Las preocupa-
ciones por los recursos economicos resultan ser las
que han alcanzado el menor nimero de elecciones. A
mayor abundamiento:

e |as relativas al estado de salud general, prin-
cipalmente la dependencia de otras perso-
nas, las limitaciones funcionales personales,
los cuidados personales diarios y la preocu-
pacion por la presencia de dolores;

® |as que atafien a los recursos sociales, ocu-
pando entre un lugar destacado los servi-
cios de apoyo al ocio y tiempo libre, l1a ayuda
a domicilio, los servicios de alojamiento y
la demanda de mds y mejores instalaciones
sociales;

® |a preocupacion por la existencia de barreras,
siendo el transporte adaptado, las barreras
arquitectdnicas y sociales, y la aceptacion
por parte de la sociedad las mas destacadas;
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® |as que hacen referencia a donde y con quién
vivird en el futuro su familiar con DI, el fu-
turo de la familia, 1a posibilidad de que la
persona con discapacidad tenga que aban-
donar el domicilio familiar y la escasez de
relaciones personales;

e |as que corresponden a los recursos sanita-
rios, en especial la necesidad de mds y mejo-
res instalaciones sanitarias, 1a calidad la asis-
tencia sanitaria hospitalaria, la asistencia en
salud mentaly el tratamiento de fisioterapia;

e |as referidas a los recursos economicos, es
decir, la cuantia de las pensiones, la inde-
pendencia econdmica, las subvencionesy la
situacion econémica familiar.

En lo relativo a las soluciones propuestas, apa-
recen multiples respuestas relacionadas con la salud
personal, recursos econémicos, recursos asistenciales
sanitarios, recursos de servicios sociales y de remo-
cion de barreras. Aquellas en que las familias coinci-
den mas frecuentemente en sefialar como los recursos
mas adecuados para dar respuesta a los problemas y
necesidades de sus familiares discapacitados mayores
son la subida de las pensiones, los servicios de apoyo
al ocio y tiempo libre, y la ayuda para cuidados per-
sonales diarios. En concreto consideran y proponen
como soluciones las siguientes, y por este orden:

e propuestas relativas a recursos de servicios
sociales, en especial, creacion de servicios de
apoyo al ocio y tiempo libre, mejora de los
servicios de alojamiento, creacion de centros
de diay de mds y mejores instalaciones y re-
cursos sociales;

® propuestas de tipo econdomico, principalmen-
te la subida de las pensiones, el incremento de
la ayuda familiary de mds subvenciones;

e propuestas relacionadas con la supresion
de barreras, tanto las arquitectdnicas como
las sociales, facilidades en el transporte y la
promocion de viviendas adaptadas;

e propuestas que abogan por proporcionar mds
y mejor informacion, especialmente en lo rela-
tivo a recursos, y apoyo legal y administrativo;

® propuestas de recursos asistenciales sani-
tarios, como profesionales mds especiali-
zados, cobertura del servicio de fisioterapia
por parte de la Seguridad Social, calidad de
la asistencia y mas y mejores instalaciones
sanitarias;

e propuestas que atafien a la salud personal,
en concreto, ayuda para cuidados persona-
les diarios y apoyo a los cuidadores/as in-
formales.

Atendiendo a las medidas y apoyos requeridos,
los familiares echan en falta principalmente el incre-
mento de recursos para las asociaciones, el apoyo de
los ayuntamientos, la coordinacion entre las adminis-
traciones y los apoyos en el entorno.

Por ultimo, y en lo relativo a los pensamientos
sobre el futuro, preocupa principalmente el futuro de
la persona con DI que envejece, futuro que estos fa-
miliares perciben incierto, y el que la persona con dis-
capacidad que envejece tenga una buena calidad de
vida. También aparecen pensamientos bastante co-
munes al resto de la poblacion general como aquellos
relativos a vivir al dia o no pensar en el futuro.

En la muestra familiar, al igual que en la en-
trevista personal, se han efectuado los analisis de
la relacion entre preocupaciones y necesidades y las
llamadas variables “predictoras”. En contra de lo que
podria esperarse, en las familias de las personas con
DI participantes en esta investigacion apenas se han
producido diferencias relevantes y estadisticamente
significativas por estas variables. Tan sélo se aprecian
diferencias en preocupaciones y necesidades sobre
recursos econémicos, en el sentido de que las familias
de las personas con DI mayores de 53 afios presen-
tan mas preocupaciones sobre este tipo de recursos
econdmicos, por un lado. Por otro, las familias de las
personas con DI que han sido reconocidos con menos
porcentaje de menoscabo, menos del 66%, expresan
mayores preocupaciones sobre salud personal y sobre
la existencia de barreras. Por ultimo, las familias de
las personas con DI que residen en “domicilio” expre-
san mas preocupaciones varias y ahaden mas consi-
deraciones que los que estan acogidos en servicios
residenciales. Parece ldgico pensar que esa mayor ex-
presion de preocupaciones por parte de los familiares
que viven con la persona con DI en el domicilio pueda
estar relacionada con el estrés asociado a la tarea de
cuidador/a primariofa. Por otro lado, los resultados
permiten afirmar que en esta muestra familiar las
variables “género”, “grado de discapacidad”y “tipo de
convivencia” no adoptan el papel de generadoras de
diferencias.

También en el cuarto apartado se recogen los
resultados de la entrevista institucional, que ofrecen
la informacion proporcionada por 70 directivos/as
y profesionales que trabajan con este colectivo de
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personas con DI en proceso de envejecimiento. Esta
entrevista fue cumplimentada mayoritariamente por
los distintos profesionales que trabajan en las aso-
ciaciones e instituciones que atienden a las personas
con discapacidad, concretamente profesionales de la
psicologia, pedagogia, medicina, enfermeria, fisiote-
rapia, logopedia, etc., pertenecientes a Bizkaia, cuyas
sedes se encuentran ubicadas en poblaciones de mas
de 10.000 habitantes, que atienden principalmente a
personas con DIy con discapacidad fisica, en centros
en los que la especialidad que aparece mas frecuen-
temente representada es la psicologia, y los servicios
mas prestados, dentro del abanico amplio de servicios
presentes en sus centros, son la atencion psicoldgica
y los de ocio y tiempo libre
Las preocupaciones y necesidades recogidas
desde estas instituciones y asociaciones hacen prin-
cipalmente referencia, y por este orden, a las relativas
a la existencia de barreras, a la salud personal, a la
falta de recursos de servicios sociales y a los recursos
econdmicos. Mas en concreto:
e el tipo de convivencia que el futuro deparara

a estas personas con DI mayores, la aten-

cion integral e individualizada, |a formacion

y reciclaje del personal que les atiende y la

escasez de relaciones personales que tienen

estas personas;

e |as que conciernen a la existencia de barre-
ras, tanto las barreras arquitectonicas como
las sociales, las necesidades relativas a fa-
cilidades de transporte, y la aceptacion por
parte de la sociedad;

e las que interesan al estado de salud perso-
nal, especialmente aquellas que tienen que
ver con el estado de salud general, las limi-
taciones funcionales personales, los cuida-
dos personales diarios y la dependencia de
otras personas;

e |as relacionadas con la carencia de recursos
de servicios sociales, principalmente el dis-
poner de servicios de alojamiento, de apoyo
al ocio y tiempo libre, de ayuda a domicilioy
la calidad de la asistencia social en general;

las relativas a los recursos asistenciales sa-
nitarios, abogando por la mejora de la asis-
tencia en salud mental, un tratamiento mas
extendido de fisioterapia, y mayor calidad
de la asistencia sanitaria en general y de la
hospitalaria, en particular;

e |as que atafien a los recursos economicos,
siendo las necesidades mas frecuentemen-
te percibidas las subvenciones, la situacion
econdmica familiar, 1a independencia eco-
noémicay la subida de las pensiones.

En el analisis de las demandas que plantean
con mayor frecuencia los asociados de las distintas
asociaciones y los usuarios de los centros e institucio-
nes cuyo personal responde a nuestra entrevista, des-
tacan las relativas a las actividades de ocio y tiempo
libre, las mas frecuentemente solicitadas, los servicios
residenciales, las ayudas econdmicasy la supresion de
barreras arquitectonicas y sociales.

Por lo que respecta a las soluciones que des-
de dichas instituciones se proponen como necesarias
para dar respuesta a las necesidades y demandas
comentadas, el incremento de las subvenciones, los
servicios de apoyo al ocio y tiempo libre, el disponer
de profesionales mds especializadosy la calidad de la
asistencia sanitaria, son, entre otras muchas, las so-
luciones mas compartidas por los profesionales que
atienden a estas personas con discapacidad de edad.
Estas soluciones se distribuyen de la siguiente forma
y por este orden:

e propuestas que abogan por una atencion
individualizada, programas adecuados de
intervencion, coordinacion entre las institu-
cionesy asistencia psicoldgica;

e propuestas relativas a recursos de servicios
sociales, en especial, creacion de servicios
de apoyo al ocio y tiempo libre, mejora de los
servicios de alojamiento, mds y mejores ins-
talaciones sociales y mejora de la asistencia
a domicilio;

® propuestas relacionadas con la supresion de
barreras arquitectonicas, promocion de vi-
viendas adaptadas, programas de cambio de
actitudesy facilidades de transporte;

e propuestas de recursos asistenciales sani-
tarios, como cobertura del servicio de fi-
sioterapia por parte de la Sequridad Social,
profesionales mds especializados, disponer
de mds y mejores instalaciones sanitarias y
calidad de la asistencia;

e propuestas de tipo econdmico, principal-
mente el incremento de las subvenciones,
la subida de las pensiones, el aumento de
la ayuda familiar y la reserva de puestos de
trabajo;
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® propuestas que atafien a la salud personal, en
concreto, ayuda para cuidados personales dia-
rios y apoyo a los cuidadores/as informales.

Por lo que atafie a las medidas y apoyos insti-
tucionales, el mayor porcentaje de las mismas hace
referencia a la coordinacion entre las distintas ad-
ministraciones, al incremento de los recursos de las
asociaciones y a las actividades de formacion.

Finalmente en lo relativo a los pensamientos
sobre el futuro de los asociados, se observa que el mas
frecuentemente compartido por los profesionales es
el relativo a la CV de estas personas con DI que en-
vejecen, sequido de la preocupacion ante un futuro
incierto y la atencion personalizada.

El quinto apartado se ha reservado para pre-
sentar una panoramica general de las coincidencias
y discrepancias que aparecen en el analisis compa-
rativo entre los tres tipos de entrevistas, personales,
familiares e institucionales. En relacion a las necesi-
dades y preocupaciones percibidas, se pueden extraer
las siguientes conclusiones:

e en general, se observa cierta sintonia, en
especial entre personas y familias, con una
vision complementaria por parte de los pro-
fesionales;

e respecto a las preocupaciones presentadas
por los tres colectivos, las personas con DI
manifiestan mas preocupaciones y nece-
sidades en relacion con la salud personal,
seguido de la existencia de barrerasy de re-
cursos de servicios sociales;

las familias situan en primer lugar los pro-
blemas de salud personal, igual que las per-
sonas con DI, aunque les preocupan mas los
servicios sociales que las barreras;

e |os profesionales que estan en contacto con
este colectivo, presentan otro tipo de orden
de prioridades, en especial por lo relativo a
la primacia que otorgan a otras preocupa-
ciones, el apartado al que mas aportaciones
efectuan, sequida de la existencia de barre-
ras y de los recursos de servicios sociales y
del estado de salud;

e ¢l estado de salud general ocupa el primer lu-
gar en orden de eleccion preferente tanto para
personas con DI como para sus familiares;

e sobre recursos econdmicos, la pension ocu-

pa el lugar preferente para personas y fa-
milias, mientras que para los profesionales

son las subvenciones las que atraen sus
preferencias;

® en relacion con los recursos asistenciales
sanitarios, como preferencia inicial, las per-
sonas aluden a la calidad de la asistencia
sanitaria, los familiares a mds y mejores ins-
talaciones sanitarias y los profesionales a la
asistencia en salud mental,

e en el tema de los recursos de servicios so-
ciales, los servicios de apoyo al ocio y tiempo
libre ocupan un lugar muy destacado para
los tres colectivos, aunque los profesiona-
les les hayan concedido el sequndo lugar,
reservando el primero para los servicios de
alojamiento;

e atendiendo a la existencia de barreras, aun-
que con porcentajes dispares para personas
y profesionales son las barreras arquitecto-
nicas las mas preocupantes, mientras que
las familias se inclinan por las dificultades
de transporte; las barreras socialesy la acep-
tacion por parte de la sociedad han ocupado
un lugar destacado por los tres colectivos;

® en lo relativo a otras preocupaciones, los tres
colectivos coinciden en una de las grandes
preocupaciones de todos los implicados en
el campo de la discapacidad, en general, y
de la DI, en particular, la gran preocupacion,
donde y con quién vivir en el futuro.

En el analisis comparativo de las soluciones
propuestas por las tres muestras cabe destacar:
® en general también se observa cierta sinto-
nia, en especial entre personas y familias, y
de nuevo aparece una vision complementa-
ria por parte de los profesionales;

e la subida de las pensiones es la solucion
mas demandada por las personas con DI y
sus familias, mientras que los profesionales
conceden este lugar a la supresion de las ba-
rreras arquitectonicas;

® |os servicios de apoyo al ocio y tiempo libre
ocupan el primer lugar en porcentaje de ca-
sos de eleccion para personas con DI, fami-
lias y profesionales;

® ocupa un lugar destacado, y con porcenta-
jes de eleccion bastante proximos en las tres
muestras, el apoyo para cuidados personales
diarios como solucidn importante a la proble-
matica de las personas con DI que envejecen;
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e en relacion con los recursos asistenciales
sanitarios, como preferencia inicial, las per-
sonas y familias aluden a la necesidad de
profesionales mds especializados, solucion
también compartida por los profesionales,
aunque éstos sefialan en primer lugar la
asistencia de fisioterapia en la Seguridad
Social:

e en el apartado de barreras, las facilidades de
transporte es una solucion en la que coin-
ciden con frecuencia personas, familias y
profesionales, afiadiendo éstos ultimos la
promocion de viviendas adaptadasy los pro-
gramas de cambio de actitudes;

en el tema de los recursos de servicios so-
ciales, también aparece gran sintonia entre
todos en la necesidad de la mejora de re-
cursos como los servicios de alojamiento, la
asistencia a domicilioy los centros de dia;

e por ultimo, y en lo relativo a las propuestas
de soluciones comunes, las garantias de fu-
turoes la solucion que ocupa el primer lugar
en orden de preferencia para las tres mues-
tras; asimismo, aparece gran sintonia en la
demanda de asistencia psicoldgica y apoyo
legal y administrativo.

El analisis comparativo de los porcentajes
de casos de medidas y apoyos institucionales de las
entrevistas personales, familiares e institucionales,
muestra que el incremento de recursos de las asocia-
ciones ocupa el primer lugar en porcentaje de elec-
cion para familias y profesionales, y para el caso de
las personas con DI esta medida ocupa el sequndo
lugar de eleccion. Le siguen, en orden de preferencia,
el apoyo de los ayuntamientosy la coordinacion entre
las distintas administraciones.

Finalmente, y por lo que respecta al analisis
comparativo de los porcentajes de casos de pensa-
mientos sobre el futuro, para las personas con DI las
respuestas de evitacion son las mas elegidas, en con-
creto, vivir al dia, sequir viviendo o no pensar en el fu-
turo. En cambio, familiares y profesionales coinciden
y comparten preocupacion ante un futuro incierto,
tema en el que presentan también sintonia con los
propios sujetos afectados.

Una vez expuestos los principales resultados
recogidos en nuestro estudio empirico, podemos
afirmar que aparece bastante sintonia entre las 229
personas con DI de edad, los 198 familiares y los 70
profesionales y personal de las instituciones que han

participado en nuestro estudio en la mayor parte de
los temas relacionados con las necesidades y preocu-
paciones percibidas, las soluciones que plantean, las
medidas y apoyos institucionales que demandan, los
problemas que presentan y los pensamientos sobre
el futuro. Las coincidencias son elevadas y cuando
aparecen diferencias éstas ni son sistematicas ni pre-
sentan la misma direccidn. Estos resultados apoyan la
validez externa de nuestra investigacion y la genera-
lizacion de sus resultados.

6.2. CONCLUSIONES

Vivimos en una de las sociedades mas enve-
jecidas que jamas hayan existido, y aun envejecera
mas. Este proceso de envejecimiento acarrea situa-
ciones y retos hasta ahora desconocidos. Entre ellos,
el aumento de la esperanza de vida de las personas
con DI. El proceso de envejecimiento atafie de manera
especial a este colectivo, pues a la situacion de disca-
pacidad ya existente se afladen los efectos propios del
envejecimiento. El numero de patologias asociadas
aumenta, lo que contribuye al incremento del nivel
de fragilidad y vulnerabilidad. Asimismo, se agudizan
los problemas de aislamiento, marginacion y pérdida
de rol social. Consecuencia de la discapacidad es la
dependencia. El incremento de las necesidades y la
pérdida de autonomia situan a estas personas con DI
que envejecen en situacion de riesgo permanente. Las
demandas aumentan y urge un replanteamiento de
los sistemas de atencidn y de provision de servicios.

Ante esta situacion, y desde diversos orga-
nismos e instituciones, se han planteado y legislado
medidas programaticas tendentes a proteger y pre-
venir las consecuencias derivadas del envejecimiento,
la discapacidad y la dependencia. De hecho, el gasto
social en politicas de personas dependientes ha cre-
cido de manera sostenida durante los ultimos afios.
Sin embargo, aun son muchas las lagunas de cono-
cimiento existentes acerca de qué tipo de recursos
son los mas adecuados y eficaces para atender las
necesidades de esta poblacion. Ademas, muchas de
las experiencias que se han llevado a cabo tampoco
han sido suficientemente valoradas.

El Consejo de Europa reconoce los principios
generales a favor de las personas dependientes y en-
tre las medidas a desarrollar recoge la necesidad de
evaluar las necesidades de estas personas, desde una
aproximacion multidisciplinar y multifocal, en la que
deben participar los allegados de la persona depen-
diente (Consejo de Europa, 1998; 2006). En esta linea
se ha desarrollado la investigacion que hemos pre-
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sentado en este informe y cuyos resultados han pues-
to de manifiesto que las necesidades, preocupaciones,
soluciones y demandas percibidas no sélo son refe-
rentes comunes a todos los ambitos relacionados con
las personas con DI mayores, sino que también inte-
resan y preocupan a la poblacion general de mayores
y a la poblacion de personas con discapacidad que
aun no ha alcanzado esta etapa de la vejez. Asi, por
un lado, la subida de pensiones, la calidad y cantidad
de recursos de servicios sociales y el vivir con CV son
factores sistematicamente citados en la mayoria de
las investigaciones como determinantes de la CV de
la poblacion general de personas mayores. Son, pues,
aspectos comunes en la experiencia de toda persona
que envejece. Por otro lado, también recoge nuestro
estudio datos coincidentes con algunas de las pre-
ocupaciones y necesidades mas frecuentemente re-
sefiadas por el colectivo de personas jovenes con dis-
capacidad. Nos encontramos que el estado de salud
personal y la existencia de barreras arquitectonicas
y sociales son preocupaciones presentes en todas las
etapas de la vida de la persona con discapacidad. Para
estas personas el secreto de una vida feliz y plena
radica, entre otros factores, en una buena salud, una
sociedad carente de prejuicios y actitudes negativas
y un entorno accesible que permite la integracion y
participacion social. También han aparecido ciertos
resultados que podriamos calificar como sorprenden-
tes, en la medida de no esperados, e incluso curiosos.
Cabe destacar de entre todos ellos la demanda de
servicios de apoyo al ocio y tiempo libre, resultado
que se viene repitiendo en las distintas fases de la
investigacion realizada por nuestro equipo y patro-
cinada por el IMSERSO (Aguado et al., 2001, 2002,
2003 y 2006), y que no hemos encontrado, al menos
con la sistematicidad que reflejan nuestros datos, en
la bibliografia especializada. Al igual que la poblacion
general de personas mayores, el colectivo de personas
con DI también demanda actividades que permitan el
disfrute y el desarrollo personal en el tiempo libre.
item mas, también aparece en nuestro estudio
gran sintonia entre personas con DI mayores, familia-
res y profesionales en gran parte de las necesidades
percibidas, las soluciones propuestas y las medidas y
apoyos requeridos. Es importante no perder de vis-
ta este dato. Los tres pilares basicos sobre los que se
asienta el campo de la discapacidad (Turnbull, 2003)
han participado en la evaluacion de las necesidades.
Por un lado, la persona con DI que envejece, como su-
jeto de derechos y destinatario de todas las acciones

que conduzcan a la satisfaccion de sus necesidades.
Por otro, la familia como el nucleo principal de apoyo
a estas personas. Y, en torno a ambos, las institucio-
nes y asociaciones como agentes de transformacion
social, promotores de soluciones y defensores perma-
nentes de los derechos de este colectivo. Todos ellos
coinciden en el tipo de necesidades no cubiertas,
demandan soluciones muy similares, y comparten la
urgencia de contar con mas y mejores servicios en los
que prime basicamente la calidad.

6.3. SUGERENCIAS Y POSIBLES LINEAS
DE ACTUACION

Vamos a agrupar las sugerencias y las posibles
lineas de actuacion por tematicas.
En primer lugar, por lo que atafie a los recursos
y servicios sociales, los resultados obtenidos en este
estudio ponen de relieve la urgencia de actuaciones y
soluciones adecuadas a las necesidades percibidas por
el colectivo de personas con DI que envejece, que no
estan siendo cubiertas. Interesa, sobre todo, dar servi-
cios de calidad y con calidad ya que son la mejor garan-
tia de que los derechos de estas personas se cumplen
de acuerdo a sus necesidades y expectativas. Tampoco
debemos olvidar que no solo el servicio y su prestacion
han de ser de calidad, sino que debe serlo también
la gestion del propio sistema que, dada la pluralidad
de organizaciones que intervienen, ha de moverse en
parametros de transparencia y credibilidad, lo que exi-
gira instrumentos que lo hagan posible mediante la
informacion objetiva y fiable (IMSERSO, 2005). Ade-
mas, ha de primar la coordinacién entre los distintos
servicios de modo que tengan garantia de continuidad
en el seguimiento de sus necesidades, prestandoles
atencion coherente y coordinada, independientemen-
te de que los organos obligados a prestar los servicios
pertenezcan a distinto departamento o dependan de
distinta administracion. Desde estos planteamientos
apuntamos seguidamente posibles lineas concretas de
actuacion dirigidas a promover la mejora de la CV de
la poblacidn objeto de esta investigacion. Estas suge-
rencias, que abarcan ambitos variados, se concretan
en las siguientes pautas de intervencion.
® En general, son recomendables los dispositi-
vos adaptados a las necesidades especificas
de las personas con DI, que, caso de ser via-
ble, podrian ser pequefos.
® Ayudas centradas en el hogar o en el entorno,

combinando los multiples servicios disponi-
bles (atencion domiciliaria, teleasistencia,
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centros de dia, servicios de respiro, progra-
mas de apoyo a familiares y cuidadores/as,
etc.).

Prioridad de la ayuda a domicilio, adaptada
a las necesidades de los usuarios y de la uni-
dad familiar, por tanto flexibles en cuanto a
horarios y tareas, favoreciendo asi la perma-
nencia de la persona con DI mayor dentro de
su entorno familiar.

Servicios de ocio y tiempo libre integrados
dentro de los recursos existentes en la pro-
pia comunidad, variados y adaptados, que
permitan a las personas con DI mantenerse
lo mas activas posibles.

Dispensar apoyo integral y continuado al cui-
dador/a principal, promover su satisfaccion
personal con relacion al trabajo y favorecer
su participacion dentro del equipo multidis-
ciplinar. En definitiva, reconocimiento de la
importancia y valor social de los cuidado-
resfas como participantes indispensables del
sistema de cuidados.

Alternativas residenciales que den respues-
tas a las variadas necesidades de este colec-
tivo. Por ejemplo, ambitos residenciales que
permitan estructuras conjuntas de cohabi-
tacion: personas mayores sin discapacidad
conviviendo con personas con DI mayores;
acogimiento familiar remunerado, etc. Estas
alternativas residenciales o cualquier otra
de caracteristicas similares presentan la
ventaja, frente al internamiento en centros
residenciales, de favorecer la permanencia
en un ambiente mas familiar y, en algunos
casos, en el entorno fisico habitual de la
persona mayor con DI.

Habria que resaltar el papel que los servicios

sociales de base pueden jugar en la gestion de los ser-
vicios que respondan a las necesidades de apoyo de
las personas con discapacidad que envejecen:

El servicio de atencion domiciliaria, apoyo en
los cuidados diarios y necesidades de apoyo
y acompafiamiento.

La teleasistencia, tan util para las personas
con DI que se hacen mayores como para sus
cuidadores/as que envejecen.

Dispositivos de alojamiento: respecto a las
residencias, conveniencia de seguir las su-
gerencias en parametros de calidad plantea-

das desde las directrices europeas (tamario
reducido, implementacion en la comunidad,
etc.) y promocion de viviendas tuteladas,
como alternativas al domicilio familiar.

En sequndo lugar, en lo que respecta al ambito
de la salud'y de los recursos asistenciales sanitarios:

Aspectos de salud diferenciales entre hom-
bres y mujeres que deben tenerse en cuen-
ta (menopausia atendida) y que deben estar
bien diagnosticadas (especializacion con esta
poblacion).

Revisiones preventivas: protocolos especia-
lizados en funcion de la prevalencia de de-
terminadas patologias o disfunciones en las
personas con DI. Estrechamente relacionado
con la investigacion y la dedicacion que la
comunidad cientifica le dé al tema.

Rehabilitacion preventiva: especialmente
para la poblacion con movilidad reducida o
en situacion de dependencia (movilizaciones
y fisioterapia paliativa, domiciliaria o en los
centros). Se han destacado dos temas de
mayor preocupacion: la atencion de salud
mental y la fisioterapia.

Prestar atencion a los aspectos relacionales
entre personas con DI y personal sanitario.

Educacion para la salud (programas habilita-
dores: alimentacion, higiene y estilos de vida
saludables).

Utilizacion de servicios comunitarios (am-
bulatorio, hospitales, etc.) y habilitacion de
espacios especificos de enfermeria domici-
liaria para aquellas personas que no pueden
moverse o tienen dificultades para los des-
plazamientos.

Los Centros de Dia u Ocupacionales pueden
ser espacios privilegiados para llevar a cabo
determinadas acciones comentadas (cam-
pafias de salud, revisiones periodicas, reha-
bilitacion preventiva, etc.).

Prevencidn del deterioro: fisico, cognitivo,

funcional y de relacién con el entorno, espe-
cialmente las relaciones interpersonales.

Coordinacion entre los servicios sanitarios y
los servicios sociales para obtener una ma-
yor y mejor cobertura de las necesidades
de esta poblacion. El objetivo ha de ser la
prestacion integrada de servicios y la com-
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plementariedad entre los recursos sociales y
sanitarios.

Evitar la masificacion de los servicios sanita-
rios y promover el establecimiento de rela-
ciones mas calidas y humanas entre profe-
sionales y pacientes.

Desarrollo de un modelo de atencion socio-
sanitaria rehabilitadora y preventiva que
evite el aumento de la discapacidad y de la
dependencia.

Implantacion de unidades geridtricas en los
hospitales que facilitarian un abordaje ra-
pido y precoz de las enfermedades crdnicas
que afectan a nuestros mayores durante la
vejez y ayudarian a paliar muchas de las si-
tuaciones de dependencia afadidas a la dis-
capacidad ya existente.

Compromiso por el trabajo en equipo y el
fomento de la participacion de todos los im-
plicados en los programas y acciones que se
llevan a cabo.

En tercer lugar, en relacion con las estrate-
gias orientadas a la potenciacion de los recursos
economicos:

Prestaciones econdmicas vinculadas a la
contratacion de servicios que permitan el
acceso a aquellos recursos que pueden ser
mas utiles y eficaces tanto para la persona
con DI como para el cuidador/a.

Compensacion economica por cuidados en
el entorno familiar de forma que favorezca
la permanencia de la persona mayor con
discapacidad dentro del entorno familiar.

Prestacion por asistencia personalizada: Por
ejemplo, el cheque-servicio.

En algunos casos, integracion laboral que
posibilite ingresos econdmicos que ayudan
a la economia familiar; o bien formulas de
compatibilidad entre las pensiones y el de-
sarrollo de algun tipo de actividad que per-
mita incrementar los ingresos econdmicos
hasta determinada cuantia.

Cobertura econémica a toda persona con DI
en situacion de dependencia que no perciba
ingreso alguno o se encuentre sin ingresos
fijos.

Fomento de politicas que aumenten la se-
guridad econdmica de esta poblacion, tales

como jubilacion anticipada, desgravaciones
fiscales, exenciones y permisos especiales
para cuidadores/as, etc.

En cuarto lugar, en lo que concierne a la remo-
cion de todo tipo de barreras:

Es preciso adaptar los entornos a las capa-
cidades de estas personas para mejorar su
independencia. Son muchos los espacios pu-
blicos que aun estan fuera del alcance de las
personas con DI mayores. El disefio adecua-
do aun no es la norma en la construccién y
adaptacion de entornos, incluso de aquellos
especificamente construidos para albergar a
estas personas.

Las barreras actitudinales y sociales también
han de modificarse. Una opcidn es introducir
cambios culturales por la via educativa. Es
necesario educar a los jovenes y adultos en
la necesidad de consequir una sociedad de
bienestar para todos, en la que las personas
con DI mayores estén, participen y haya que
tenerlas en cuenta.

En quinto lugar, en lo referente a la formacidn,
los programas habran de tener en cuenta a los cuidado-
res/as informales, a los cuidadores/as profesionales de
atencion directa y a los profesionales especializados:

Para los cuidadores/as informales se ha de
incluir dentro del curriculum de formacion
apartados muy especificos de informacion
y formacion a los familiares y a las propias
personas afectadas, para que conozcan y
apliquen practicas saludables de nutricion,
higiene, ejercicio fisico, consumo de far-
macos, etc.

Para los cuidadores/as profesionales de aten-
cion directa, y ante la disparidad de perfiles,
capacidades y conocimientos que estos pro-
fesionales presentan, es preciso proceder a
una unificacion y reglamentacion mas ade-
cuada. Es decir, homogeneizar el panorama
formativo actual, puesto que actualmente
hay muchas ofertas que no reunen los mi-
nimos contenidos formativos deseables para
desarrollar este perfil profesional.

Para los profesionales especializados, urge la
revision del curriculo basico de las titulacio-
nes universitarias implicadas en la atencion
de las personas con DI. Han de adecuarse los
sistemas de formacion a los programas de
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convergencia europea en la educacion su-
perior e universitaria. Es preciso que estos
profesionales cuenten con una informacion
mas precisa y completa sobre los temas que
afectan a las personas con DI mayores.

En sexto lugar y en lo que respecta a la inves-
tigacion en el tema del envejecimiento de las perso-
nas con DI:

e Coordinacion de la investigacion bdsica.

® Supervision y valoracion de actividades, ac-
tuaciones y programas que permita estable-
cer la eficacia de los mismos.

e Difusion en ambitos variados de los resulta-
dos de las investigaciones.

e Favorecer intercambios de experiencias.

En séptimo lugar, respecto al tema envejeci-
miento y entorno laboral, aceptada la importancia que
el envejecimiento puede tener en un porcentaje im-
portante de personas que realizan su actividad diaria
en un contexto laboral (Centro Especial de Empleo),
parece necesario hacer mencidn a posibles lineas de
actuacion que contribuyan a minimizar dicho impac-
to. En el marco de la atencion personalizada y de iti-
nerarios individualizados que responden a cada una de
las personas, se debe establecer la opcion que mas se
adecue alfa la trabajador/a: cambio de actividad labo-
ral, modificaciones en la actividad laboral actual, jubi-
lacion anticipada o paso a una actividad ocupacional.

Para ello es necesario implementar, por un
lado, mecanismos de transito como la flexibilidad en
las jornadas laborales, facilitar jornadas reducidas o
dedicaciones parciales; y, por otro, facilitar el acceso
a servicios especializados de apoyo que contemplen
reforzar aquellas areas especialmente afectadas en
la persona (prevencion del deterioro, promocion de
las habilidades comunicativas, etc.). Si la opcion es
la movilidad de los/as trabajadores/as a otras areas
o departamentos de la empresa, ello puede reque-
rir dispositivos de reciclaje y/o capacitacion, ins-
truccion en el nuevo puesto y una monitorizacion
mas cercana hasta la adaptacion al nuevo puesto.
En caso de no ser posible el mantenimiento en una
actividad laboral remunerada, procederia establecer
itinerarios flexibles hacia la actividad en un Centro
Ocupacional.

En el fondo estamos hablando de desarrollar o
actualizar las tareas y funciones de los SAP-Servicios
de Ajuste Personal, ya contemplados desde los inicios
del marco legislativo que requla el empleo protegido,
de tal forma que contemplen las necesidades de es-
tos/as trabajadores/as en su proceso de hacerse ma-
yor. Por otro lado, la puesta en marcha de estas medi-
das puede implicar costes adicionales para la empresa
y requieran financiacion por parte de las instituciones
competentes en dicha materia.

Por ultimo, en lo relativo al propio proyecto de
investigacion, dado lo corto del periodo de tiempo para
la realizacion del estudio de campo, la muestra obteni-
da ha sido inferior a la deseada, por lo que convendria
su continuacion. En consecuencia, se propone:

e Su continuacion ampliando la muestra y te-
niendo en cuenta tramos de edad mas avan-
zada y grados mas objetivables de autono-
mia y de situacion de dependencia.

e Su complementacidn con otras lineas de in-
vestigacion basadas en la metodologia cuali-
tativa. Entre las principales técnicas destacan
la observacion directa (observacion partici-
pante, autoobservacion), la transformacion
de la conducta verbal en material documen-
tal (mediante entrevistas no estructuradas y
abiertas a informantes representativos ex-
traidos de la muestra, discusiones de grupo),
y el andlisis de material documental (docu-
mentos personales, registros biograficos).

Como ultima consideracién a afadir, con inves-
tigaciones como la que acabamos de presentar, tan en
consonancia con los planteamientos del Plan Interna-
cional de Accion sobre el Envejecimientoy de la recién
aprobada Ley de Promocion de la Autonomia Personal
y Atencidn a las Personas en Situacidn de Dependencia,
se potenciara el que las necesidades percibidas por la
poblacion de personas con DI mayores se incluyan en
el marco de las politicas y medidas disefiadas para la
mejora de la CV de dicha poblacion, y la puesta en
marcha de las ayudas adicionales pertinentes en pro
de la prevencion de las situaciones de dependencia, de
la satisfaccion de las necesidades y de la promocion de
la autonomia personal, aspectos que facilitan y poten-
cian la integracion social de las personas con DI que
estan en proceso de envejecimiento.
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