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RESUMEN

Este articulo' tiene como objetivo presentar una vision general
de la investigacidn sobre el envejecimiento de las personas con
discapacidad. Se trata de un tema reciente pero de creciente interés
y repercusion social, que se estd abordando con buena voluntad,
pero que estd siendo objeto de toda una serie de confusiones y
errores metodoldgicos, presentes por ofra parte en otros campos
méds o menos directamente relacionados con la investigacion en
discapacidad, errores que convendria rectificar desde el principio.
En suma, temdtica que se estd afrontando como problema social
pero que dista mucho de su tratamiento como problema cientifico.
A tal efecto se revisa la bibliografia disponible con relacién a: a)
los tipos de discapacidad estudiados, b) la ausencia de defimitacion
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conceptual del estudio del envejecimiento en el dmbito de la
discapacidad, c) las dreas objeto de estudio, d) la metodologia de
las investigaciones, aspecto éste dltimo en el que se incide con
mayor detenimiento, para llegar, por dliimo, a e) las conclusiones
de nuestra revision.

Palabras clave: DISCAPACIDAD, ENVEJECIMIENTO, PROBLEMAS
METODOLOGICOS.

SUMMARY

This work aims at presenting a panoramic view of the research
on the people with disability ageing process. It is a recent topic and
of growing inferest and social repercussion that, being encountered
with good will, it is also object of a series of confusions and
methodological errors. On the other hand, those errors are also
present in other fields more or Jess directly related with the research
on disability, and should be corrected. Aging and disability is a topic
faced as a social problem but far away from being considered a
scientific problem. With such a purpose, the available literature is
revised according to: a) the types of disabilities already studied, b)
the absence of conceptual delimitation in the study of the aging
process in the disability field, c) the areas object of study, d) the
methodology of the publications, aspect which we emphasize fo
reach finally e) the conclusions of our review.

Key words: DISABILITY AND AGEING (AGING), METHODOLOGICAL
PROBLEMS IN DISABILITY.

1. INTRODUCCION: PLAN DE TRABAJO

Nuestro objeto de estudio es el envejecimiento de las personas
que tienen alguna discapacidad congénita o adquirida en la infancia,
adolescencia, juventud o edad adulta, diferenciandolo claramente de
las discapacidades adquiridas durante el proceso general de enve-
jecimiento.
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Con el objetivo de obtener una panoramica general sobre el tema,
hemos incluido ios principales grupos de personas con discapacidad
fradicionalmente reconocidos, la discapacidad fisica, la discapacidad
intelectual (retraso mental, trastornos evolutivos), la deficiencia auditiva
y la deficiencia visual.

Para llevar a cabo el analisis de las publicaciones sobre el en-
vejecimiento de las personas con discapacidad, hemos realizado una
revision de las principales bases documentales en CD-ROM con
datos hasta noviembre del ano 2001. Hemos utilizado como palabras
clave los descriptores «disability», por un lado, y «aging»y «ageing»,
por otro lado. Se han utilizado los dos términos en inglés que designan
“envejecimiento” (aging y ageing) con ef objetivo de incluir tanto las
publicaciones americanas como las britdnicas. Hemos encontrado
un amplio nimero de publicaciones (mas de 2.300) en las principales
fuentes documentales del ambito médico, psicoldgico y educativo
para el periodo especificado entre paréntesis: MEDLINE (1960-2001),
PsycLit (1980-2001) y ERIC (1992-2001). En nuestro contexto mas
cercano, una busqueda en el fondo bibliografico del Centro de
Documentacion y Estudios del SIS, hemos encontrado 63 referen-
cias en el periodo comprendido entre 1996 y 2001. Hay que men-
cionar la presencia comun de algunas referencias bibliogréficas en
las distintas fuentes documentales.

Como objetivos concretos de nuestra revision bibliogréafica nos
hemos propuesto: los siguientes:

1. Realizar un acercamiento al volumen de publicaciones que
incluyen los descriptores anteriormente mencionados en las fuentes
documentales al uso, para ver el tipo de publicaciones en los que
se aborda el tema.

2. Analizar la delimitacion conceptual de nuestro objeto de estu-
dio “el proceso de envejecimiento de las personas con discapacidad”
en la literatura especializada.

3. Analizar la presencia de los diferentes colectivos de personas
con discapacidad en dichas publicaciones.

4. ldentificar las areas temdticas de estudio en las que se han
interesado los investigadores.

5. Analizar la metodologia utilizada en las investigaciones, cuan-
titativa, cualitativa, empirica y experimental.
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2. TIPO DE PUBLICACIONES SOBRE EL ENVEJECIMIENTO DE LAS
PERSONAS CON DISCAPACIDAD

Uno de los objetivos planteados en nuestra investigacion consiste
en el acercamiento al volumen de publicaciones que incluyen los
descriptores citados anteriormente en las fuentes documentales
consultadas para ver el tipo de publicaciones en los que se aborda
el tema.

De las mas de 2000 referencias revisadas, hemos seleccionado
211 estudios que aluden de forma explicita al envejecimiento de las
personas con discapacidad. Estas publicaciones pueden agruparse
en varias categorias: informes y estadisticas, articulos en publica-
ciones periddicas y manuales.

Los informes oficiales y las estadisticas institucionales agrupan
tanto los estudios epidemiolégicos del envejecimiento de la pobla-
cion general, como las estimaciones cuantitativas del numero de
personas con discapacidad.

Los articulos aparecen en un amplio abanico de publicaciones
periddicas y revistas especializadas en areas como (1) la
psicogeriatria, la geriatria y el envejecimiento, (2) la discapacidad y
el entorno rehabilitador, asi como (3) revistas médicas de rehabili-
taciéon o de salud general y de salud mental. El interés de la comu-
nidad cientifica por el tema ha dado lugar a nimeros monograficos
sobre el envejecimiento y la discapacidad, en revistas como Journal
of Intellectual Disability Research (1994, Vol 38: 3. Special Issue:
Ageing: Our continuing challenge), Disability and Rehabilitation: An
International Multidisciplinary Journal (1999, Vol 21: 5-6. Special
Issue: Ageing and disability), o Irish Journal of Psychology (1993,
Vol 14: 1. Special Issue: Psychological aspects of ageing: Well-being
and vulnerability).

En cuanto a otras publicaciones no periddicas, existen manuales
monograficos sobre discapacidad y envejecimiento dedicados a
discapacidades concretas como la pardlisis cerebral (Janicki, 1989;
United Cerebral Palsy Associations, 1993; Overeynder, Janicki y
Turk, 1994; Willner y Dunning, 1993), la lesion medular (Trieschmann,
1987; Zarb, Oliver y Silver 1990; Whiteneck, Charlifue, Gerhart,
Lammertse et al., 1993), {a discapacidad psiquica (Seltzer, Krauss
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y Janicki, 1994; Janicki y Dalton, 1999) y los frastornos evolutivos
y del desarrollo (Janicki y Wisniewski, 1985).

De igual forma, encontramos capitulos sobre dlscapa0|dad en
manuales generales sobre el envejecimiento (Zarb, 1993a), asi{ como
capitulos sobre envejecimiento en manuales de psicologia de la
rehabilitacion (Falvo y Lundervold, 1995; Quinn, 1998; Wilkins y Cott,
1993; Zarb, 1991, 1993b; Zola, 1991).

En el entorno espanol, disponemos de los trabajos de Fiorez
(2000a, 2000b), de Ribes (Ribes, 1299; Ribes y Sauny, 2000) y de
Verdugo y Gutiérrez (1995) y de las publicaciones del Real Patronato
sobre Discapacidad (Real Patronato, 1987; Azua, 1994) y de la
Federacion Castellano-Leonesa de Asociaciones Pro-Deficientes
Mentales (FECLAS, 1990), a los que hay que anadir los mas recien-
tes manuales editados por la Universidad de Comillas (Gafo y Amor,
2000) y por FEAPS (Pérez Gil, 2002).

En cuanto a trabajos empiricos, tan solo disponemos del analisis
de las necesidades de las personas adultas con grave discapacidad
de Aiguabella y Gonzalez (1996), del estudio fransversal de la
poblacion discapacitada mayor de 65 anos de Melilla de Carilla,
Carmona, Gallardo y Sanchez (1999) y de la investigacion sobre las
necesidades percibidas por las personas discapacitadas mayores de
45 afos llevada a cabo en el Principado de Asturias por Aguado,
Alcedo, Fontanil, Arias y Verdugo (2001).

En general, esta revisién nos ha mostrado un predominio de las
publicaciones de naturaleza tedrica y de las revisiones de bibliogra-
fia, frente a una escasez y casi ausencia de investigacion aplicada
y estudios empiricos. Si a esta tendencia anadimos la falta de
delimitacidn conceptual presente en la mayoria de estas publicacio-
nes, el panorama se presenta poco alentador.

3. UNA TENDENCIA DOMINANTE: AUSENCIA DE DELIMITACION
CONCEPTUAL

Como segundo objetivo de nuestra investigacion nos planteaba-
mos analizar la delimitaciéon conceptual de nuestro objeto de estudio,
el proceso de envejecimiento de las personas con discapacidad, en
la literatura especializada.
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El andlisis de la bibliografia de los ultimos treinta afios muestra
una evolucidn en las publicaciones sobre el envejecimiento de las
personas con discapacidad y en el enfoque utilizado en su estudio
a lo largo del tiempo como veremos a continuacién. Sin embargo,
una constante en todas ellas es la ausencia de una clara delimitacion
conceptual sobre la materia. Asi, bajo el epigrafe de «discapacidad
y envejecimiento» se incluyen de forma conjunta tanio las investi-
gaciones sobre la aparicion de discapacidades en la poblacién mayor
y en el proceso de envejecimiento de la poblacién general como el
estudio del proceso de envejecimiento de las personas con
discapacidad.

En primer lugar, durante la década de los ochenta del pasado
siglo XX aparecen los primeros indicios de la toma de conciencia
sobre {a importancia del tema entre [os profesionales. En esta época
surge el interés cientifico por esta etapa final de la vida, como
muestra ta inclusion del envejecimiento en los encuentros de exper-
tos, aungue sin referencia explicita a la discapacidad, colectivo cuyo
estudio queda diluido en la atencién prestada al proceso de enve-
jecimiento general. El envejecimiento de las personas can
discapacidad es un problema intuido pero no nombrado de forma
especifica, segun se puede deducir del cuestionamiento inicial sobre
el tema que aparece en las publicaciones de este periodo. Asi ocurre
en el Congreso Internacional organizado por la OMS en la Univer-
sidad de Uppsala (Suecia, 1987), en la | Conferencia Europea de
Psicologia Clinica, celebrada en la Universidad de Kent (Canterbury,
1986) o en el informe “La Estrategia de la OMS: Sanidad para todos
en el anho 2000".

Desde esta ausencia de delimitacién conceptual, es frecuente la
referencia al envejecimiento en el marco de estudios epidemioldgicos
y de poblacion. Predominan las estimaciones de poblacion con
discapacidad (en el entorno americano y anglosajén), en los que
existe una referencia confusa a los tramos de edad, ya que a menudo
suelen incluir a los mayores de 65 anos en dichas investigaciones.
Los informes del National Institute on Disability and Rehabilitation
Research (EEUU), centrados en el estudio de las causas y la pre-
valencia de la discapacidad, son reflejo de la necesidad de cuan-
tificar a la que nos hemos referido anteriormente.
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En este contexto encontramos una presencia anecddtica de
publicaciones sobre discapacidad y envejecimiento, como son los
trabajos pioneros sobre la discapacidad psiquica (Janicki y Wisniewski,
1985), la poliomielitis y la lesidon medular (Trieschmann, 1987). Estos
trabajos avanzan lo que seran las discapacidades mas estudiadas
posteriormente, algo que no es exclusivo del estudio del envejeci-
miento, sino que suele ser la pauta general en psicologia de la
rehabilitaciéon. De esta época cabe destacar el predominio en el
estudio de las personas con discapacidad intelectual, la lesion medular
como discapacidad fisica paradigmatica y la aparicién del término
de sindrome posipolio.

El analisis teméatico de las publicaciones muestra que se parte del
conocimiento de las personas con discapacidad intelectual aduitas
para introducir {as principales preocupaciones que motivan el interés
por estudiar su proceso de envejecimiento, como son el estudio de
las expectativas de vida y el estado de salud de este grupo de
poblacion.

En segundo lugar, la década de los noventa protagoniza el boom
de los informes institucionales y estudios epidemiolégicos en el entorno
anglosajon, iniciativas mas guiadas por Ja urgencia de cuantificar
para intervenir que por el rigor metodolégico. Esta explosion biblio-
grafica refleja la consideracidn del grupo de personas con discapacidad
en proceso de envejecimiento como “grupo de estudio» con legiti-
midad propia y demandante de respuestas a sus necesidades. Se
presenta a este colectivo como un problema social de gran relevan-
cia y dimensiones desconocidas, aunque todavia no como un pro-
blema cientifico. Al respecto, Maddox y Wiley senalaban ya hace
tiempo algo que aun hoy es perfectamente exirapolable al campo
de la investigacion en discapacidad y envejecimiento:

.. si el reconocimiento del envejecimiento como problema social es
reciente, mas reciente es adn el reconocimiento del envejecimiento como
problema cientifico. Asi, el estudio social cientifico del envejecimiento
necesita, aunque carece actualmente de, paradigmas comunes que

proporcionen concepciones consensuadas de los temas, mediciones
estandarizadas y una agenda claramente definida de la investigacion

sistemdtica de hipotesis derivadas de la teoria. (1976, p. 4)
En este sentido, las cuestiones sobre la discapacidad y el enve-
jecimiento aparecen en la agenda cientifica desde un enfoque de
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servicios, siendo sus principales preocupaciones el estudio de ne-
cesidades, las alternativas de servicios, la atencién a los cuidadores
y se comienza a hablar de la calidad de vida, el tratamiento de la
dependencia, los sistemas de proteccion juridica y la calidad en la
prestacion de servicios. Los autores hacen referencia al gasto médico,
a la necesidad de intervencién y la urgencia de respuesta profesio-
nal, a la prestacion de servicios adecuados a las nuevas necesida-
des, introduciendo el debate entre los servicios especificos o gene-
rales, la coordinacion de servicios publicos y privados, etc.

En tercer lugar, las publicaciones aparecidas en lo que va trans-
currido de esta primera década del siglo XXI muestran una mayor
concienctacion de los profesionales y las instituciones hacia el tema.
Se asume que es mas lo que queda por descubrir que lo conocido
y se comienzan a esbozar las grandes lineas de actuacion a seguir
en el futuro (Campbell y Herge, 2000; Gardeur, 2000; Gibson, Rabkin
y Munson, 1992). En este sentido, hay una mayor toma de concien-
cia por parte de las instituciones publicas y privadas, en todos los
ambitos (internacional, europeo, estatal, autondmico y local), y el
reconocimiento social se ve complementado con la aparicién de
directrices y planes de actuacion.

En este contexto aparecen algunas voces que demandan la
necesidad de realizar una investigacion sistematica y de obtener
evidencia empirica en la que basar las diferentes propuestas de
actuacion. Se expresa de forma explicita la necesidad de (1) una
delimitacion conceptual clara, (2) una revision de las cuestiones
metodoldgicas y (3) una construccién y adaptacion de instrumentos
de evaluacion.

Como muestra de la realizacion de Congresos monograficos sobre
Discapacidad y Envejecimiento podemos mencionar el ejemplo pio-
nero del Congreso Internacional sobre Discapacidad y Envejecimien-
to, celebrado a finales del 2001 en Oviedo. Dicho congreso supone
una iniciativa sin precedentes en el contexto espanol y europeo. Su
propuesta de contenidos se ha visto enriquecida con planteamientos
de intervencién desde un abordaje integral y un modelo biopsicosocial,
se hace hincapié en el reto de la atencidon a la dependencia y
aparecen nuevos temas como la potencializacién (empowerment).
También se hace mencion a la formacion de profesionales desde
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la conciencia de la necesidad de formacién especializada, de masters,
programas de postgrado y de doctorado, etc.

4. GRUPOS Y AREAS TEMATICAS DE INTERES

El tercer objetivo propuesto estriba en el andlisis de la presencia
de los diferentes grupos de personas con discapacidad en las
publicaciones que hemos revisado. En el siguiente cuadro 1 presen-
tamos datos sobre los diferentes grupos de personas con discapacidad
estudiados en dichas publicaciones.

Conectado con el anterior, el cuarto objetivo planteado pretende
identificar las areas tematicas de estudio que han interesado a los
investigadores. En general estas publicaciones se centran en el
estado de salud y aspectos médicos concretos que aparecen con
el paso de la edad, desde [a perspectiva de discapacidades concre-
tas. Como comentarios a ambos objetivos, pueden establecerse los
siguientes:

Tipo Discapacidad N° %
Discapacidad en general 33 15,64
Discapacidad intelectual: 114 54,03
- D. intelectual en general 97 45,97
- Sindrome Down 17 8,06
Discapacidad fisica: 57 27,01
- D. fisica en general 28 13,27
- Lesién Medular 15 7,11
- Poliomielitis 3 3,79
- Pardlisis Cerebral 6 . 2,84
Deficiencia visual 5 2,37
Deficiencia auditiva 2 0,95
Total 211 100

Cuadro 1.- Distribucién de las publicaciones por tipos de discapacidad
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En primer lugar, el grupo mas amplio de publicaciones se ha
centrado en el estudio genérico de las personas con discapacidad
intelectual, incluyendo el retraso mental y los trastornos del desa-
rrollo. Entre los temas mas frecuentes estan el estado y el cuidado
de la salud (Edgerton, 1994; Flérez, 2000a; Graham y Reid, 2000),
los problemas de vision, audicion, movilidad, medicina interna y
cancer (Evenhuis, 1995, 1997b).

Oftros temas abordados han sido las expectativas de vida de las
personas con discapacidad intelectual (Patja, Ivanainen, Vesala,
Oksanen y Ruoppila, 2000) y su salud mental (Moss y Patel, 1993),
siendo la demencia un tema que ha recibido especial atencion
(Devenny, Krinsky, Sersen y Silverman, 2000; Evenhuis, 1992 vy
1997a; Janicki y Dalton, 2000). También se ha hecho mencién a
posibles lineas de intervencion y programas educativos en la etapa
final de la vida (Botsford, 2000), la preparacion para el envejecimien-
to (Kropf, 1996) y la actitud hacia la jubilacién en personas con
discapacidad psiquica (Laughlin y Cotten, 1994).

En general, y salvo excepciones, se concluye que los problemas
de salud fisica y mental de los ancianos con retraso mental son
similares a los de la poblacién general. Asi, la pérdida de movilidad,
una mayor tendencia a caidas y lesiones traumaticas, el deterioro
de la visién y la audicién y la incontinencia, son limitaciones presen-
tes en un porcentaje elevado de estos sujetos. Los problemas
psiquiatricos también son mas comunes en esta poblacién debido
a la mayor frecuencia de trastornos de conducta. Asimismo, el
aumento de la longevidad se ha visto acompanado de un incremento
progresivo de la mortalidad atribuida a causas que se han relacio-
nado con la edad, como son los accidentes cerebrovasculares y los
problemas cardiacos. En definitiva, en comparacién con la poblacién
de edad no discapacitada, las personas mayores con retraso mental
presentan la peculiaridad de un envejecimiento prematuro, enveje-
cen antes y mds deprisa (Flérez, 2000a).

Las investigaciones que de forma especifica han estudiado a la
poblacion con Sindrome de Down se han centrado en temas de salud
general (Cosgrave, Tyrrell, McCarron, Gill y Lawlor, 1999; Fldrez,
2000b) o de salud mental, sefalando una mayor predisposicion a
la senilidad y demencia prematuras y un mayor deterioro cognitivo
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(Devenny, Silverman, Hill y Jenkins, 1996; Devenny, Krinsky, Sersen
y Silverman, 2000; Jordens, Evenhuis y Janssen, 1997).

De igual forma, el interés por estudiar a personas con dificultades
de aprendizaje se ha centrado en las caracteristicas clinicas de
personas internadas, los aspectos bioldgicos, psicolégicos y sociales
de su envejecimiento comparado con la poblacidn general (Holland,
2000).

En segundo lugar, después del colectivo de personas con
discapacidad intelectual, el grupo més estudiado son las personas
con discapacidad fisica. Desde un enfoque generalista se ha estu-
diado su estado de salud y sus necesidades sanitarias (Burns, Batavia,
Smith y Dedong, 1990; Campbell, Sheets y Strong, 1999), el apoyo
familiar percibido (Turner, 1996) y los servicios de apoyo y alojamien-
to existentes (Fiedier, 1988; Gilson y Netting, 1997). Las
discapacidades fisicas mas estudiadas, como ocurre en otras areas
de la rehabilitacién y de la psicologia de la rehabilitacion, son la
lesién medular (LM), la poliomielitis y, en menor medida la paralisis
cerebral (PC) y la amputacién.

Existen trabajos monograficos dedicados al estudio del enveje-
cimiento de las personas con LM, como son los manuales de
Trieschmann (1987) y Whiteneck et al. (1993), o los capitulos del
equipo de Zarb (Zarb et al, 1990; Zarb, 1991, 1993a y 1993b). Entre
los temas mas estudiados cabe senalar la preocupacion por su
rehabilitacion y estado de salud (Alander, Parker y Stauffer, 1997;
Cushmany Hassett, 1992; Lammertse y Yarkony, 1991; McGlinchey-
Berroth, Morrow, Ahlquist, Sarkarati y Minaker, 1995; Pentland, McCoall
y Rosenthal, 1995; Roth, Lovell, Heinemann, Lee y Yarkony, 1992;
Samsa, Patrick y Feussner, 1993; Smith, 1989; Whiteneck, Charlifue,
Frankel, Fraser et al.,, 1992), el estudio de necesidades de este
colectivo (McColl y Rosenthal, 1994), el gasto médico que su tra-
tamiento origina (Menter, Whiteneck, Charlifue, Gerhart et al., 1991),
los aspectos fisiolégicos y psicoldgicos de su envejecimiento (Rodgers
y Marini, 1994) y los servicios sanitarios a ellos dedicados (DeJong
y Batavia, 1991).

lgualmente, temas como el impacto de la LM en la paricipacion
social y el estilo de vida (Noreau y Fougeyrollas, 2000), la calidad
de vida (Eisenberg y Saltz, 1991), el apoyo de la esposa (Holicky
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y Charlifue, 1999), el proceso de adaptacion a largo plazo (Krause
y Stenberg, 1997), la depresion y la satisfaccidn vital (Kemp y Krause,
1999), asi como la independencia y la satisfaccién vital (McColl,
Stirling, Walker, Corey y Wilkins, 1999) completan el abanico de
variables sobre las que se ha disertado.

Junto a manuales dedicados al envejecimiento de personas con
PC (Janicki, 1989; United Cerebral Palsy Associations, 1993;
Overeynder et al, 1994; Willner y Dunning, 1993), encontramos
publicaciones que versan sobre el estado de salud y la funcionalidad
de adultos con PC (Bottos, Feliciangeli, Sciuto, Gericke y Vianello,
2001; Murphy, Molnar y Lankasky, 1995; Turk, Overeynder y Janicki,
1995). Algunos estudios han demostrado que también las personas
con PC experimentan el proceso de envejecimiento mas acelerado
que las personas sin discapacidad (Kailes, 1993 y Turk et al. 1995).
Otros temas que han centrado la atencidén de los autores son la
preocupacion por sus necesidades y recursos asistenciales (Anderson
y Mattsson, 2001; Balandin y Morgan, 1997; Evans, Evans y Aloerman,
1990) y las expectativas de vida de esta poblacidon (Crichton,
Mackinnon y White, 1995; Strauss y Schavelle, 1998). Al respecto,
algunos autores, como Janicki (1989) y Kailes (1993), senalan la
escasez de informacion sobre las perspectivas de vida de las per-
sonas mayores con PC.

A su vez, el grupo de personas con poliomielitis ha protagonizado
publicaciones sobre el llamado sindrome postpolio (Holman, 1986;
Klingman, Chui, Corgiat y Perry, 1988; Alexander, 1990; Halstead,
1990; Jubelt y Drucker, 1993; Owen, 1994; Diard, Ravaud y Held,
1994; Terré y Almenddriz, 1996; Stanghelle y Festvag, 1997; Aguila,
1999). Amén de los aspectos biolégicos, también se ha abordado
en este colectivo el estudio de variables psicolégicas como la de-
presion, el locus de control, el afrontamiento y la satisfaccion (Kemp
y Krause, 1999; Kuehn y Winters, 1994).

En cuanto a las variables psicoldgicas asociadas al proceso
de envejecimiento de las personas con discapacidad en general,
podemos hablar de un escaso interés por su abordaje y de una
consiguiente insuficiente presencia de su estudio. Entre [as va-
riables estudiadas cabe senalar el apoyo social como predictor
del estado de animo (Allen, Ciambrone y Welch, 2000), la calidad
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de vida (Edgerton, 1994; Eisenberg y Saltz, 1991; Kemp, 1999) y
otros aspectos psicosociales (Orr, 1991).

El interés por estudiar la adaptacién en el proceso de enveje-
cimiento esta presente en diferentes estudios (Krause y Stenberg,
1997), insistiendo en la depresién y la satisfaccién en grupos de
personas con LM (Kemp y Krause, 1999) o con deficiencia visual
(Shirley, Leung y Mak, 2000) y en las estrategias de afrontamiento
en personas con polio (Kuehn y Winters, 1994) y con deficiencia
auditiva (Tidball, 1990).

Por ultimo, la preocupacion por la tamilia y los cuidadores de las
personas con discapacidad también esta presente en el estudio de
su proceso de envejecimiento, como muestran los informes y estu-
dios epidemiolégicos de los patrones con discapacidad (cényuges
con discapacidad, hijos con discapacidad y cuidadores que enveje-
cen). En este sentido, los autores han mostrado interés por las
familias que poseen un miembro con discapacidad (Breitenbach,
2000) y han estudiado el proceso de envejecimiento de las cuidadoras
(Seltzer, Greenberg y Krauss, 1995).

Un analisis de los enfoques utilizados en dichas publicaciones
muestra que actualmente existe un predominio de modelos tedricos
basados en la busqueda de un bienestar en el envejecimiento,
centrados en la salud fisica y psicolégica, asi como en la promo-
cion de un estilo de vida activo. Ejemplos de estos enfoques son
las publicaciones sobre el envejecimiento activo o con €éxito
(MacArthur Studies of Successful Aging, Bowiing, 1993; Vaillant
y Mukamal, 2001) o el trabajo de Rowe (1993) sobre el enveje-
cimiento saludable.

En el contexto sociocultural actual, centrado en la promocion de
la salud en ancianos para reducir la aparicion de enfermedades y
discapacidades, no se atiende a la heterogeneidad de la poblacion
que envejece ni a las diferentes realidades que pueden presentar
las personas de edad avanzada, entre ellas el proceso de enveje-
cimiento de las personas con discapacidad de larga evolucién. Por
ello, las personas mayores con alguna enfermedad crdnica o con
limitaciones funcionales, y en especial las personas mayores con
discapacidad fisica, sienten que estos modelos predominantes les
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discriminan y devaluan, al considerar que han fracasado por no
haber logrado los objetivos deseados en su proceso de envejeci-
miento desde una perspectiva saludable.

Esta falta de modelos conceptuales sobre el envejecimiento de
fas personas con discapacidad es sehalada en un trabajo reciente
de Wong (2000) sobre el sentido de la vida y la muerte, en el que
propone como alternativa modelos tedricos que contemplen también
las dimensiones espirituales y existenciales. De igual forma, seria
interesante ampliar la perspectiva de los modelos explicativos del
envejecimiento con la incorporacion de los resultados obtenidos en
las investigaciones sobre adaptacion a la enfermedad, tanto aguda
como crénica, en la tercera edad, el manejo de la situacion de
dependencia y el proceso de envejecimiento de las personas con
discapacidad (Patusky, 2000).

Finalmente, un reflejo del reconocimiento de la existencia de
grupos diferenciados en la poblacidn que envejece, entre los cuales
las personas con discapacidad constituyen un grupo con caracteris-
ticas diferenciales, es la aparicién de nuevos conceptos o términos
para referirse a este fendmeno social emergente. En esta linea Zarb
(1993b) habla de la “doble experiencia” de envejecer con una
discapacidad, y Dyer y Sinclair (1998) sefialan la presencia del
“sindrome de envejecimiento prematuro”.

5. METODOLOGIA UTILIZADA

Como Uultimo objetivo central de nuestra revision nos hemos
propuesto analizar la metodologia utilizada en las investigaciones
sobre el envejecimiento de las personas con discapacidad.

Como puede apreciarse en el cuadro 2, hay que sefalar en primer
lugar la alta presencia de publicaciones de naturaleza tedrica dado
que mas de la mitad de las referencias especificas sobre discapacidad
y envejecimiento revisadas (concretamente, 112 de las 211 publi-
caciones, es decir el 53,08%) no ofrecen datos empiricos sobre el
tema. De éstas, la mayoria son revisiones (101 publicaciones, el
90,18% de las tedricas y casi la mitad, el 47,86%, del total), y el
resto informes de diverso tipo (11 publicaciones).
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En segundo lugar, las 99 (46,92%) publicaciones que aportan
algun tipo de dato pueden agruparse en diferentes categorias: 12
estudios epidemioldgicos y similares (el 5,69%), 29 de tipo cualitativo
(el 13,74%) y 58 estudios empiricos (el 27,49%) en los que se utilizan
instrumentos de evaluacién y disefios experimentales.

Metodologia N° o

| Tedrica: 112 53,08
- Revisiones 101 47,87
- Informes 11 5,21
Ofrecen datos: 99 46,92
- Estudios epidemiolégicos 12 5,69
- Metodologia cualitativa 29 13,74
- Estudios empiricos 58 27,49
Total 211 100

Cuadro 2.- Distribucidn de las publicaciones por la metodologia utilizada

A continuacién vamos a pormenorizar los aspectos mas relevan-
tes de las revisiones, en primer lugar, para abordar los estudios
cuantitativos y cualitativos, en segundo lugar, y, en tercer lugar y
finalmente, los estudios empiricos.

5.1. Revisiones

De las revisiones tedricas sobre el tema, unas pocas, concreta-
mente 5, senalan de forma unanime las frecuentes dificultades
metodolégicas presentes en el estudio del envejecimiento de las
personas con discapacidad (Kaufert y Kaufert, 1984; Seltzer, 1985;
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lkels, 1991; Suttie, Ashman y Bramley, 1993; Gow y Balla, 1994).
Kaufert et al. (1984) ponen de manifiesto las dificultades encontradas
para evaluar los efectos del paso del tiempo en pacientes de polio.
Seltzer (1985), de igual forma, ofrece una panoramica critica de la
problematica de la investigacion en discapacidades de desarrollo.
Ikels (1991), a su vez, resalta el papel de los aspectos culturales
en la evaluacion y la interpretacion de los resultados, en un estudio
que realiza con poblacion china. Suttie et al. (1993), por su parte,
presentan una revision de los problemas encontrados en un estudio
de la poblacion adulta con discapacidad psiquica en Australia. Gow
et al. (1994), finalmente, revisan los problemas metodoldgicos en-
contrados en un proyecto disenado para identificar las necesidades
de servicios de personas con discapacidad intelectual mayores de
45 anos.

Enire las dificultades sefaladas por los mencionados autores
destacan las siguientes:

e procedimiento de entrevista tedioso y mas largo de lo espe-

rado,

¢ ausencia de definicidn clara de términos y dificultades de lo-

calizacion del grupo objeto de estudio,

+ problemas en obtener el consentimiento informado y la par-

ticipacion de los candidatos,

s problemas de lenguaje y comprension,

« discrepancias entre los puntos de vista de los entrevistados y

los cuidadores,

e problemas de codificacidén de la informacion recogida y nega-

tiva a contestar por miedo a ser estigmatizados.

Sin embargo, estas dificultades metodoldgicas no son exclu-
sivas de los estudios del envejecimiento de las personas con
discapacidad. A menudo se ha hecho referencia a las ventajas
de los estudios transnacionales y transculturales en la investiga-
ciéon de las poblaciones mayores para clarificar la relacion entre
la edad, las limitaciones funcionales, ia morbilidad y la influencia
de factores socioecondmicos, culturales y del entorno fisico. En
este sentido, es importante poder comparar los datos en el disefio
de los estudios transculturales, las limitaciones de los estudios
(descriptivos y correlacionales), la necesidad de realizar analisis
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multivariados y de estandarizar los procedimientos de evaluacién
de la discapacidad y sus consecuencias en el proceso de enveje-
cimiento.

5.2. Estudios cuantitativos y cualitativos

Ejemplos del primer tipo (cuantitativos), son los epidemioldgicos
y estadisticos que componen los informes nacionales sobre la pre-
sencia de discapacidad en la tercera edad y/o las estimaciones
cuantitativas de poblacion con discapacidad que envejece, mencio-
nados anteriormente.

El segundo grupo de trabajos, al que hemos denominado de
metodologia cualitativa, suele llevarse a cabo a través de estudios
de casos, encuestas o entrevistas a las personas con discapacidad
o a terceros. Los informes de estimacion subjetiva a menudo son
estudios de caso unico, como los trabajos de Balandin, Alexander
y Hoffman (1997), Heim (1998) o Jacobsen, Viken y Von-Tetzchner
(2001), mientras que Sung (1997) y Luborsky (1994) evaluan a 3
sujetos, Gilson y Netting (1997) a 4 sujetos; Hand, Trewby y Reid
(1994) a 10 sujetos y Janicki y Keefe (1992) a 38 personas.

Dentro de este grupo de trabajos cualitativos, los esiudios de
necesidades suelen realizarse a través de enirevistas abiertas o
semiestructuradas, elaboradas “ad hoc” para cada trabajo y en las
que varia el tema objeto de estudio, el destinatario de la entrevista
y la forma de aplicacion. Ejemplos de este tipo de trabajos son tanto
los estudios generales de necesidades que cubre un abanico amplio
de areas estudiadas (Balandin y Morgan, 1997 y 2001; Diard et al.,, .
1994; Zarb, 1991 y 1993a; Zarb et al., 1990), como aquellos otros
especificos que se centran en aspectos médico-sanitarios (Alander
et al.,, 1997; Burns et al., 1990; Campbell et al., 1999) o0 en la
necesidad de servicios (Crewe, 1991; McCallion y Janicki, 1997;
Patusky, 2000).

Oftras variables tenidas en cuenta en este tipo de estudios de
necesidades son la prevalencia de demencia y su impacto en personas
con retraso mental (Janicki y Dalton, 2000) o las consecuencias de la
LM en la participacion social (Noreau y Fougeyrollas, 2000).
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De igual forma, se ha recurrido a la estimacion subjetiva de
terceros para analizar la percepcion de los profesionales sobre
demencia en personas con dificultades de aprendizaje (Whitehouse,
Chamberlain y Tunna, 2000), o la opinién de fos familiares de adultos
con discapacidad implicados en el cuidado de personas con
discapacidad (Pruchno, Patrick y Burant, 1996).

5.3. Estudios empiricos

Bajo este epigrafe de estudios empiricos incluimos todas aquellas
investigaciones sobre el proceso de envejecimiento de las personas
con discapacidad que contemplan la recogida de datos vy la utiliza-
cién de instrumentos estandarizados de evaluacion.

Una tonica general en estas investigaciones es la frecuente
presencia de deficiencias metodologicas, algo que no es exclusivo
del estudio del envejecimiento sino que esta presente en otras areas
de la discapacidad y de la rehabilitacion. Asf, nuestra revision revela
(1) errores en la composicion de la muestra, (2) una utilizacion de
instrumentos de validez cuestionable y no adecuados para la pobla-
cion de estudio, asi como (3) limitaciones en el diseno de las inves-
tigaciones, en los grupos de comparacion y los analisis estadisticos
utilizados, junto con (4) una ausencia de estudios longitudinales,
aspectos que comentamos a continuacidn.

En primer lugar, los errores mas frecuentes en la composicion de
la muestra se derivan de su tamano, de la utilizacidén de muestras
de conveniencia y de escasa representatividad dada la alta frecuen-
cia de muestras de poblacién internada, todo lo cual plantea pro-
blemas de generalizacion de los resultados obtenidos.

En la mayoria de los casos existe poca claridad en los criterios
de inclusion en el estudio. Como ejemplo prototipico de esta cuestion
problematica, puede aducirse lo que ocurre con la variable edad,
como puede apreciarse en el cuadro 3, con la consiguiente ausencia
de un punto de corte generalmente aceptado o umbral de edad para
ser incluido en estos estudios. El Unico consenso que parece existir
estriba en la inclusién de umbrales mas bajos que los 65 afos de
la poblaciéon general, o que implica una aparicion temprana de
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procesos de envejecimiento. Mas alla de tal consenso, la variabilidad
en las edades estudiadas es la norma. En el mencionado cuadro
3 aparecen estudios cuyos umbrales inferiores oscilan de 10 a 55
anos, resultando que la edad que para unos en el limite superior,
i.e. 50 para Jordens et al. (1997), es mas baja que la que para otros
es el umbral inferior, p.e. 55 para Chiou y Buschmann (1999). Y lo
que resulta aun mas paraddjico, 50 afios es el limite inferior para
las personas con sindrome de Down en el estudio de Jordens et al.
(1997), mientras que esos mismos 50 anos es el limite superior para
las personas con RM en el trabajo de Laughlin et al. (1994).

Todo ello parece sugerir la aparicion temprana de procesos de
deterioro concomitantes con el envejecimiento, el consenso gue
menciondbamos mas atras, o la conveniencia de considerar las
necesidades evolutivas en el proceso de envejecimiento sin tomar
en consideracién el criterio estandar establecido para la poblacién
general en 65 anos, especialmente evidente en las personas con
discapacidad intelectual.

En segundo lugar, respecto a los instrumentos de evaluacion
utilizados, es frecuente la aplicacion de instrumentos inadecuados
y de validez cuestionable, que han sido construidos para la poblacion
general y no han sido validados para las personas con discapacidad.

Al respecto, podemos hablar de dos tendencias principales, por
un lado la utilizacién de cuestionarios utilizados en poblacidn geriatrica
y aplicados a las personas con discapacidad y, por otro, la creacion
de instrumentos especificos para estudiar el envejecimiento de las
personas con discapacidad.

Es frecuente también la comparacion de adultos con discapacidad
con personas mas jovenes, con edades que oscilan entre los 20 y
los 93 anos (Balandin y Morgan, 1997; Dagnan, Ruddick y Jones,
1998; Heller, Miller y Factor, 1998; McColl et al., 1999; Roeden y
Zitman, 1995). Algunos investigadores incluso hablan de envejeci-
miento entre poblaciones mucho mas jovenes. Asi Jordens et al.
(1997) estudian sujetos con Sindrome Down de 10 a 50 anos.

Ejemplos del primer tipo de investigaciones son la utilizacion de
los siguientes instrumentos en las investigaciones de personas con
discapacidad: Multilevel Assessment Instrument of the Philadelphia
Geriatric Center (Lawton y Teresi, 1994), Philadelphia Geriatric Center
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Affect Scale (Lawton et al, 1994), Psychogeriatric Assessment Scales
(Jorm y Mackinnon, 1995), el Chinese Geriatric Depression Scale
and Snellen Eye Chart, (Shirley, Leung y Mak, 2000) y el /nventory
for Client and Ageing Planning de Bruininks et al (1986).

Estudio Personas con | Inferior | Superior |
Jordens et al.,, 1997 RM y Down 10 50

@vem&n etal., 1994 RM y Down 20 60y +
Burt, et al., 1995 Down 25 56
McColl et al., 1999 LM 25 65
Devenny et al., 1992 RM y Down 27 55
Roeden et al., 1995 Down 29 68
Balandin et al., 1997 PC 30 74
Séller et al., 1998 PC 33 88 |
Singer et al., 1999 DF por E 35 75

| Dagnan et al., 1998 RM 39 93
Janicki et al., 1999 RM 40 -
Alexander et al., 1997 Down 40 61

| Aguado et al., 2001 Discapacidad 45 -
Laughlin et al., 1994 RM 50 72
Chion et al., 1999 DF por E 55 -

Leyenda: Discapacidad en general (Discapacidad), retraso mental (RM),
lesién medular (LM), discapacidad fisica por enfermedad (DF por E), pa-
ralisis cerebral (PC)

Cuadro 3.- Puntos de corte por edad, umbrales inferior y superior

A la necesidad de crear y aplicar medidas estandarizadas respon-
den los diferentes intentos de creacidn de instrumentos especificos
para la evaluacién del envejecimiento de las personas con
discapacidad, entre los que cabe sefalar el cuestionario Dementia
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Questionnaire for Menially Retarded Persons de Jordens et al. (1997)
o el Psychiatric Assessment Schedule for Adults with a Developmental
Disability de Moss y Patel (1993). '

Otro esfuerzo a destacar es la Test Battery for the Diagnosis of
Dementia in Individuals with Intellectual Disability, instrumento de
evaluacion propuesto por el Grupo de trabajo de Burt y Aylward
(2000) para el establecimientos de criterios diagnésticos de la demen-
cia en la poblacion de personas con discapacidad psiquica. Evenhuis
(1992), por su parte, evalud la validez de un instrumento estanda-
rizado, Dementia Questionnaire for Mentally Retarded Persons (DMR),
como instrumento de screening para diagnosticar la demencia pre-
coz en ancianos con retraso mental institucionalizados mayores de
60 afos. '

En tercer lugar, la revision de la bibliografia sobre discapacidad
y envejecimiento muestra frecuentes limitaciones en el disefio de las
investigaciones, por diferentes causas. Existe un predominio de
estudios correlacionales, caracterizados por analisis estadisticos
descriptivos y una ausencia de técnicas multivariadas. McColl et al.
(1999) o Allen, Ciambrone y Welch (2000) son de los pocos autores
que realizan andlisis de regresién mdltiple.

Asimismo, un tema presente en las investigaciones sobre
discapacidad y envejecimiento y, por otro lado, no resuelto en gran
parte de los trabajos sobre discapacidad y rehabilitacién, es el de
la adecuacién de los grupos de comparacion, es decir la composicion
del grupo o grupos de control. En este sentido, hemos encontrado
estudios que comparan los datos de personas con discapacidad y
sin discapacidad (Allen, Ciambrone y Welch, 2000; Laughlin y Cotten,
1994). Sin embargo, lo mas frecuente suele ser comparar los datos
entre personas con discapacidad, generalmente del mismo tipo. Asi,
Kemp y Krause (1999) comparan personas con polio y personas con
LM. Devenny, Hill, Patxot, Silverman y Wisniewski (1992), Haveman,
Maaskant, van Schrojenstein y Urlings (1994) y Jordens et al. (1997),
por su parte, comparan datos entre personas con diferentes
discapacidades psiquicas (Sindrome de Down, retraso mental, tras-
tornos evolutivos).

Otra caracteristica que ya avanzédbamos es la escasez de estu-
dios longitudinales, presentes en muy pocas investigaciones sobre
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el envejecimiento de las personas con discapacidad (Burt, Loveland,
Chen, Chuang, Lewis y Cherry, 1995; Dalton, Mehta, Fedor y Patti,
1999; Evenhuis, 1992; Graham y Reid, 2000; Heller et al., 1998;
Patusky, 2000).

En suma, dada la presencia de frecuentes deficiencias
metodoldgicas, todo parece indicar un estado precientifico de las
investigaciones sobre discapacidad y envejecimiento.

6. CONCLUSIONES

En nuestra revision hemos realizado un recorrido por las publi-
caciones al uso en materia de discapacidad y envejecimiento. Par-
tiendo de una clara diferenciacion entre, por un lado, el estudio del
proceso de envejecimiento de las personas que tienen una
discapacidad de larga evolucion y, por otro lado, las discapacidades
gue aparecen en el proceso de envejecimiento general, hemos
efectuado un recorrido histérico por los enfoques utilizados para
abordar el tema.

Hemos ofrecido una panoréamica general de la bibliografia dispo-
nible centrandonos en el andlisis del tipo de publicaciones sobre el
envejecimiento de las personas con discapacidad, la delimitacion
conceptual con que se ha enfocado el tema, los grupos y areas de
interés estudiados y la metodologia utilizada en las investigaciones.

En funcidn de lo comentado hasta ahora, podemos afirmar que,
como tdénica general, el estado de la cuestion en materia de inves-
tigaciéon sobre el proceso de envejecimiento de las personas con
discapacidad se caracteriza por:

e La ausencia de delimitacion conceptual, de un enfoque global
y de modelos tedricos generales de explicacion y estudio del proceso
de envejecimiento de las personas con discapacidad.

¢ Un abordaje parcial de dreas tematicas diversas y desconec-
tadas cuyo interés se centra en el estudio de los aspectos médicos
y funcionales, desde un enfoque de servicios y un olvido de las
variables psicoldgicas y sociales.

¢ Una atencion diferencial a los distintos tipos de discapacidad,
siendo la discapacidad intelectual la que mayor atencién ha recibido
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(sobre todo Sindrome Down) seguidas de las personas con
discapacidad fisica (LM, PC y polio) junto a la escasez de estudios
sobre la discapacidad auditiva y visual.

e El predominio de publicaciones de tipo tedrico.

¢ El estado precientifico de las investigaciones y la presencia de
frecuentes deficiencias metodoldgicas.

En consecuencia, la investigacion sobre el proceso de envejeci-
miento de las personas con discapacidad, tematica ya abordada
como problema social, parece estar aun lejos de su tratamiento
como problema cientifico. Problema cientifico, en el sentido de 1o que
afirmaba Pelechano (1980, p. 338), quien sintetiza perfectamente lo
gue pretendemos transmitir;

«... no digo que Ja psicologia deba ocuparse tan sélo en ofrecer ayuda
social hasta el punto que esa urgencia social ahogue a la ciencia misma
... Sino algo muy distinto ... Creo que mereceria una atencién especial
flevar a cabo un intento tedrico en el que el mundo social no fuese la
«aplicacién» de los conocimientos cientificos sino su lugar de extraccion,
elaboracion y contrastacion».
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