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Resumen: Las personas con discapacidad intelectual estin envejeciendo y alcanzan-
do edades que superan registros de otras épocas. Las practicas de cuidado marcan esta
trayectoria y su comprension sigue siendo limitada. Este articulo presenta una revision
sistemadtica de alcance sobre perspectivas del cuidado en el envejecimiento de personas
con discapacidad intelectual, analizando 96 articulos de un total de 1.445. Se realizo
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un andlisis temdtico y de correspondencias multiples que favorecié la organizacion
de la informacion y la descripcion de resultados. Los resultados se organizaron con
base en cuatro temadticas: Programas y servicios de apoyo, Salud y morbilidad, Familia
y hogares y Percepcion del envejecimiento. Los andlisis describen los elementos mas
relevantes identificados, ademas de destacar brechas y temas urgentes relacionados
con el cuidado de personas con discapacidad intelectual que envejecen. Esta revision
identifico diversas brechas respecto a como se esta conceptualizando e investigando
el cuidado con personas con discapacidad intelectual que envejecen. Se sostiene la
necesidad de ampliar la perspectiva de las investigaciones con relacion al cuidado,
que represente necesidades y derechos legitimos del envejecimiento de personas con
discapacidad intelectual.

ParaBras crave: Envejecimiento; cuidados; discapacidad intelectual; conceptualiza-
cion del cuidado.

AsstracT: People with intellectual disabilities are living longer than ever before,
reaching ages previously unrecorded in this population. Care practices play a central
role in shaping this aging process; however, their conceptualization and understand-
ing remain limited. This article presents a scoping review that explores perspectives
on care in the context of aging with intellectual disability, based on the analysis of
96 articles selected from an initial pool of 1,445. A thematic analysis, complemented
by a multiple correspondence analysis, was conducted to organize and interpret the
findings. The results were grouped into four thematic areas: Support programs and ser-
vices, Health and morbidity, Family and households, and Perceptions of aging. These
analyses highlight key elements and recurrent patterns across studies, while also reveal-
ing critical gaps and emerging challenges in the field. The review underscores the need
to expand current research perspectives on care, ensuring that they reflect the lived ex-
periences, needs, and rights of people with intellectual disabilities as they grow older.

Kevworps: Aging; care; intellectual disability; conceptualization of care.

1. Introduccién

| envejecimiento es un proceso multidimensional que afecta la salud fisica,

social y emocional de las personas, estando influenciado por valoraciones

culturales y contextos historicos y politicos (Pifia Moran et al., 2022). A nivel
global, la esperanza de vida supera los 60 afos, y se proyecta que el ndmero de
personas mayores de 80 se triplicard hasta alcanzar 426 millones en 2050 (Orga-
nizacion Mundial de la Salud, 2022). Sin embargo, las personas con discapacidad
intelectual presentan una esperanza de vida menor que la poblacion general, con
diferencias que pueden llegar a 20 anos en el caso de las mujeres (Heslop et al.,
2014, 2022); esto repercute de manera decisiva en la calidad de su cuidado y pone
de manifiesto una vulnerabilidad frente a causas de muerte que podrian prevenir-
se (Heslop y Hoghton, 2019; Tyrer et al., 2021).
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Estas disparidades trascienden el impedimento biolégico, pues la discapacidad
se configura también como un fenémeno social que impone barreras y restringe
la vida (Oliver, 1998; Shakespeare, 2016; Union of Physically Impaired Against Se-
gregation [UPIAS], 1981). En este sentido, la conceptualizacion de la discapacidad
intelectual destaca las limitaciones en el funcionamiento intelectual y la conducta
adaptativa en los ambitos conceptual, social y practico (American Psychiatric As-
sociation, 2013; Schalock et al., 2021). Este enfoque facilita la formulacion de diag-
nosticos, la identificacion de riesgos y la generacion de apoyos y servicios ad-hoc
para resguardar los derechos de las personas con discapacidad (Gomez et al., 2021,
Schalock et al., 2021).

Diversos estudios han identificado caracteristicas comunes en el envejecimiento
de esta poblacion, como problemas cardiovasculares, endocrinos, pérdida de au-
dicion, diabetes, obesidad y afecciones respiratorias (Hahn, 2012; Hahn y Aronow,
2005), asi como una alta prevalencia de demencia, depresion y ansiedad (Lin et al.,
2016; Lougheed, 2019). A pesar de los avances en servicios de cuidado, programas
sociales y transformaciones culturales que han contribuido a mayores longevidades
(Roll y Kurtzahn, 2024), el envejecimiento en este grupo suele estar marcado por
trayectorias de fragilidad vinculadas a la pobreza, problemas de salud, estilos de
vida poco saludables y exclusiones en ambitos econémicos, educativos y sociales
(Adam et al., 2020; Bigby et al., 2014).

Las desigualdades persistentes evidencian la necesidad de repensar el cuidado
de forma integral. Aunque el cuidado es un componente esencial de la vida (Tronto,
2024), en el ambito de la discapacidad los enfoques tradicionales limitan la toma
de decisiones, la independencia y la autonomia, posicionando a las personas con
discapacidad intelectual como sujetos politicos marginados en una sociedad de
cuidados en crisis (Lluch, 2018; Revuelta, 2019; Revuelta y Hernandez, 2021). Frente
a este escenario, las perspectivas de interdependencia invitan a replantear la ética
del cuidado, ampliando la comprension de las necesidades y apoyos para vivir en
igualdad y sin discriminacién (Gonzalez-Carrasco et al., 2025; Pi¢ Balaguer, 2018;
Riu, 2012).

En el marco de la discapacidad intelectual, el cuidado se conceptualiza a partir
de la provision de apoyos que buscan reducir brechas, promover la participacion y
salvaguardar los derechos (Naciones Unidas, 2006; Schalock, 2009; Schalock et al.,
2021). Las acciones de cuidado se entienden como parte integral de la conducta
adaptativa, considerando tanto el contexto social y conceptual como las expectati-
vas del entorno (Schalock et al., 2021; Tassé et al., 2012).

Las revisiones sistemdticas en este campo han evidenciado una alta prevalencia
de demencia, especialmente en servicios psiquidtricos, asi como problemas de po-
lifarmacia y sobrecarga en los cuidadores, lo que subraya la necesidad de fortalecer
los servicios de salud para un envejecimiento saludable (Lin y Lin, 2021; Lougheed,
2019). En el ambito del cuidado familiar, la falta de apoyos adecuados y la delega-
cion de responsabilidades sin el respaldo necesario generan desafios que requieren
una planificacion efectiva (Brennan et al., 2020; Ryan et al., 2014). Algunos estudios
destacan como el modelo diddico de cuidados informales normaliza la sobrecarga
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familiar y desvia la atencion de los servicios especializados, lo que resalta la impor-
tancia de fomentar la vida independiente con apoyo (Garnham ef al., 2019).

Una revision mds amplia identifica desafios estructurales en la provision de ser-
vicios, la planificacion y la intervenciéon comunitaria, ademas de senalar la escasez
de estudios que aborden de forma integral el cuidado de las personas con discapa-
cidad intelectual al envejecer (Innes et al., 2012). Pese a estos aportes, la literatura
sigue presentando importantes vacios y una fragmentacion conceptual en torno al
cuidado en la vejez, lo que dificulta una comprension integral del fenémeno y de
sus implicaciones en el envejecimiento de esta poblacion. En este contexto, el ob-
jetivo de este articulo es presentar una revision sistematica de alcance, siguiendo el
modelo PRISMA (Tricco et al., 2018), que permita comprender como se aborda el
cuidado en el envejecimiento de las personas con discapacidad intelectual e identi-
ficar prioridades y brechas en la investigacion actual.

2. Metodologia

Esta revision sistematica de alcance se realizo siguiendo el modelo PRISMA-ScR
(Preferred Reporting Items for Systematic reviews and Meta-Analyses extension for
Scoping Reviews), que permite identificar conceptos clave, teorias y vacios de co-
nocimiento, y cuenta con criterios de verificacion para difundir hallazgos y fomentar
una comprension actualizada que aporte al desarrollo de politicas publicas, investi-
gacion e iniciativas colectivas (Tricco et al., 2018).

Para la sistematizacion de la informacion se adoptaron las recomendaciones de
Arksey y O’Malley (2005) y Levac et al. (2010), que incluyen identificar la pregunta
de investigacion, buscar y seleccionar estudios, organizar los datos y construir la
tematica. Esta revision se orientd en torno a dos preguntas de investigacion: ;cuales
son los enfoques desde los que se estudia el cuidado en personas con discapacidad
intelectual que envejecen? y squé desafios plantean los hallazgos y conclusiones
respecto a su cuidado?

La busqueda se realiz6 en las bases de datos Web of Science, Scopus, Pubmed,
Scielo, Eric, Erih-Plus y Science Direct en abril de 2024. Se emplearon palabras clave
basadas (Tabla 1) en los conceptos de la pregunta de investigacion para guiar la
busqueda, sin considerar fechas de corte.

Se utilizaron los softwares Rayyan y Zotero para gestionar el screening, incluyen-
do 96 articulos en el andlisis final, como se muestra en la Figura 1. Como criterio de
fiabilidad, se emple6 un procedimiento de validacion interjueces aplicado a titulos
y resumenes seleccionados aleatoriamente. En una primera ronda de codificacion
se obtuvo un coeficiente alfa de Krippendorff de 0.567, valor que se considera in-
suficiente para asegurar la consistencia del proceso. A partir de este resultado, se
realizaron ajustes en los criterios de seleccion, alcanzindose en una segunda ronda
un alfa de 0.717, lo cual se considera un nivel satisfactorio de acuerdo (Marzi ef al.,
2024).
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TABLA 1. Registros identificados a través de busquedas en bases de datos

Descriptores de biisqueda Base de datos Registros
Salud: aging AND "intellectual | WEB OF SCIENCE 180
disabilit*" AND health AND

care. SCOPUS 573
Apoyos: aging AND "intellectual | pyypMED 149
disabilit*" AND support AND

care SCIELO 6
Independencia y derechos:

aging AND "intellectual disabi- ERIC 134
lit*" AND independence AND ERIH-PLUS 99
care; aging AND "intellectual

disabilit™" AND rights AND care. | SCIENCE DIRECT 304
Otras perspectivas del cuidado:

aging iNIZ)) nintellectual disa- TOTAL (incluye duplicados) 1445
bilit"" AND care; aging AND TOTAL (excluye duplicados) | 955
"intellectual disabilit*" AND care

AND well-being. Excluidos 490

Fuente: Elaboracion propia.

Figura 1. Diagrama del proceso de seleccion y revision de articulos
Fuente: Elaboracién propia.
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La revision incluy6 publicaciones sobre el cuidado y el envejecimiento en dis-
capacidad intelectual. Se excluyeron articulos sin acceso en inglés o espafol, con-
Jerence proceedings, libros, tesis, preprints, revisiones generales y sistematicas, asi
como aquellos que no abordaran la discapacidad intelectual. Se considero el perio-
do 1990 al 2024. El analisis comenz6 con una codificacion deductiva y agrupacion
de 96 articulos, utilizando categorias basadas en Innes ef al. (2012), que permitieron
conformar 4 grupos principales de codigos, descritos a continuacion (Tabla 2).

Esta primera codificacion permitio la elaboracion de un andlisis temdtico organi-
zado en subtemas (n = 9) y hallazgos (n = 16). El andlisis de la literatura se realizo
con base en un andlisis temdtico para sintetizar los datos, con apoyo del software
atlasti. Con el propésito de organizar la descripcion de resultados y facilitar la in-
terpretacion de los temas de esta revision, se elabord un andlisis de corresponden-
cias multiples (ACM) con base en la subcategorizacion de subtemas y hallazgos.
El andlisis de correspondencia multiple (ACM) es una herramienta estadistica que
permite explorar y representar visualmente la relacion entre distintas categorias de
variables. Esta técnica ayuda a resumir y organizar la informacién en un grafico
bidimensional, facilitando la interpretacion de patrones y asociaciones (Greenacre,
2017). Para este estudio, el analisis se llevo a cabo utilizando el paquete FactoMineR
en el software RStudio (Lé et al., 2008).

La interpretacion del grafico resultante (Figura 2), también conocido como mapa
perceptual, se realizé observando la posicion y la proximidad de las categorias den-

TaBLA 2. Codificacién principal de temas

Cédigo Descripcion del tipo de investigacion

Programas y ser- | Experiencias de servicios, programas sociales y/o entidades
vicios de apoyo | que generan practicas de apoyo en el cuidado. Las practicas
tienen relacion con experiencias de profesionales y equipos
especializados en entregar cuidados a personas que enveje-
cen, asi como andlisis de programas o servicios.

Salud y morbi- Condiciones de bienestar, prevalencia, condiciones cronicas,
lidad asi como el impacto de una enfermedad, en el cuidado de
una persona con discapacidad intelectual que envejece.

Familia y ho- Roles, funciones, modos de vivir o convivir, asi como los vin-
gares culos que generan las personas y su vinculo con el cuidado al
envejecer.

Percepcion del | Perspectiva biogrifica, narrativa y/o subjetiva, con un énfasis
envejecimiento | analitico en el sujeto y sus implicancias en la vida y el cuida-
do que supone al envejecer.

Fuente: Elaboracién propia.
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Figura 2. Mapa perceptual de categorias relevantes para anilisis de la revision
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tro del espacio grafico. Este mapa organiza la informacion en dos dimensiones prin-
cipales (Dim 1 y Dim 2), las cuales permiten identificar agrupaciones de categorias
con caracteristicas similares. Para facilitar la lectura del grafico, se aplicé una técnica
llamada habillage, que permite agrupar visualmente categorias que comparten per-
files parecidos. A diferencia de otros andlisis mas conocidos, como el de correspon-
dencia simple, el ACM no explica una gran proporcion de la variabilidad total del
conjunto de datos (en este caso, Dim 1 explica un 22.3 % y Dim 2 un 15.9 %). Sin
embargo, es muy util para identificar perfiles o patrones comunes que luego pue-
den ser descritos e interpretados con mayor profundidad (Diaz Monroy ef al., 2018).

3. Resultados

Las investigaciones incluidas fueron publicadas entre los afios 1990 y 2024, evi-
denciando un aumento gradual en la produccion cientifica de un 16.7 % (n = 16)
entre 1990-2006, un 36.4 % (n = 35) entre 2008-2015 y un 46.9 % (n = 45) entre 2016-
2024. En cuanto al disenio metodologico, el 58.9 % (n =5 6) corresponde a estudios
cualitativos, el 32.3 % (n = 31) a cuantitativos y un 9.5 % (n = 9) a investigaciones
de tipo mixto. Las temdticas abordadas se distribuyen de la siguiente manera: Pro-

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-SA
Siglo Cero, vol. 57 (1), 2026, enero-marzo, pp. 171-190



PERSPECTIVAS DEL CUIDADO EN PERSONAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL

QUE ENVEJECEN: UNA REVISION SISTEMATICA
F. GONZALEZ-CARRASCO, I. ALVAREZ-AGUADO Y V. VEGA-CORDOVA

gramas y servicios de apoyo (39.6 %, n = 38), Salud y morbilidad (24 %, n = 23),
Familia y hogares (26 %, n = 25) y Percepcion del envejecimiento (10.4 %, n = 10).
A continuacion, se presenta la Tabla 3, que describe la organizacion de los estudios
que contempla la revision.

TaBLA 3. Organizacion de los articulos segin temitica general

Temaitica

Autores

Salud

y
morbilidad

Axmon el al., 2019; Carmeli y Merrick, 2010; Carmeli et al., 2003;
de Winter et al., 2013; Hahn, 2014; Hahn er al., 2005; Hussain et
al., 2021; Tacono et al., 2014; Kandel et al., 2009; Kim et al., 2022,
Lin et al., 2011; Matos et al., 2015; Merrick et al., 2006; Millan-
Calenti et al., 2003; Millan-Calenti et al., 2006; Oppewal et al., 2015;
Pendl et al., 2024; Salomon et al., 2019; Shooshtari et al., 2017,
Thalen et al., 2021; Webber et al., 2016; Wicki y Riese, 2016; Wiese
et al., 2013

Programas
y

servicios
de apoyo

Ahlstrom et al., 2022; Alftberg et al., 2021; Araten-Bergman et al.,
2024; Bauer et al., 2017; Bigby et al., 2008; Coyle et al., 2016; Doo-
dy et al., 2011; Dusart, 2018; Eley et al., 2009; Forrester-Jones et al.,
2017; Gething, 2000; Gibson et al., 1992; Hand, 1994; Hawkins y
Eklund, 1990; Hsu et al., 2012; Hussain et al., 2019; Tacono et al.,
2013; Janicki et al., 2010; Johansson et al., 2017; Kruse y Ding-Grei-
ner, 2003; McCausland et al., 2021; Northway et al., 2017; Oppewal
et al., 2016; Read y Cartlidge, 2012; Sandberg et al., 2016; Schiet-
tecat et al., 2023; Strydom et al., 2005; Thalen et al., 2023; Voss et
al., 2023; Wark et al., 2013; Wark 2014a; Wark et al., 2014b; Wark,
2015b; Wark et al., 2017; Webber et al., 2010; Wiese et al., 2012;
Willis et al., 2010

Familias

y
hogares

Anderson-Kittow et al., 2023; Bigby et al., 2011; Brennan et al.,
2018; Bryant et al., 2017; Byram, 2018; Carling-Jenkins et al., 2012;
Chou et al., 2022; Coyle et al., 2014; Engwall, 2017; Lin et al., 2014;
Low et al., 2017; Marsack-Topolewski et al., 2023; McCausland et
al., 2019; Niedbalski, 2023; Patti et al., 2010; Reilly y Conliffe, 2002;
Roll y Kurtzahn, 2024; Shaw et al., 2011; Shrestha y Weber, 2002;
Spassiani et al., 2019; Stehlik, 2000; Taggart et al., 2012; Takebayas-
hi et al., 2019; Trip et al., 2019; Wark et al., 2023

Percepcion
del enveje-
cimiento

Anderson-Kittow et al., 2024; Brown et al., 2009; Buys et al., 2008,
Dew et al., 2006; Dusart, 2011; Ellison et al., 2011; Hutchings et al.,
2017; Millan-Calenti et al., 2003; Wark et al., 2015a

Fuente: Elaboracién propia.
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3.1. Programas y servicios de apoyo al cuidado

Este apartado explora los desafios y las estrategias en la prestacion de servicios
de apoyo para el cuidado de personas con discapacidad intelectual que envejecen,
abarcando desde la adecuacion de los servicios y la formacion profesional hasta la
atencion en residencial paliativa.

Las investigaciones coinciden en que los servicios sociales y de salud deben
adecuarse a las necesidades especificas de esta poblacion, garantizando no solo
el lugar donde se envejece, sino también la importancia de mantener su calidad
de vida, identidad y derechos (Schiettecat et al., 2023). Un aspecto transversal en
la literatura es la necesidad de mejorar la formacion de los profesionales, particu-
larmente en el reconocimiento de los signos del envejecimiento y el abordaje de
problematicas médicas y de salud mental (Alftberg et al., 2021; Hussain et al., 2019;
Wark et al., 2014b).

En el plano organizativo-comunitario, diversos estudios destacan limitaciones
estructurales y operativas que afectan la prestacion de apoyos, como la falta de fi-
nanciamiento, la sobrecarga laboral, las dificultades de acceso en contextos rurales
(Wark et al., 2013, 2014a), asi como la sobrecarga laboral y una burocracia excesiva
que obstaculiza la coordinacion adecuada de cuidados (Wark et al., 2014b, 2015).
Estas barreras impactan tanto en la calidad de la atenciéon como en el bienestar del
personal y de los cuidadores.

En el ambito residencial, la comprension del proceso de envejecimiento suele
ser limitada y enfocarse en la medicalizacion, dejando en evidencia la necesidad
de una mayor preparacion institucional para apoyar procesos de envejecimiento
activos y centrados en la persona (Araten-Bergman y Bigby, 2024; McCausland et
al., 2021; Northway et al., 2017). A esto se suma la complejidad de los cuidados
paliativos, donde se enfatiza la necesidad de preparar y acompanar a las personas
y sus cuidadores para enfrentar el proceso de morir, garantizando la autonomia y
el respeto de los derechos hasta el final de la vida (Read y Cartlidge, 2012; Wiese
et al., 2012).

En conjunto, estos estudios resaltan la urgencia de implementar estrategias or-
ganizativas y herramientas formativas para promover un modelo de envejecimien-
to activo que respalde la autodeterminacién y la toma de decisiones auténomas
(Johansson et al., 2017).

3.2. Salud y morbilidad

Este apartado se centra en los desafios de salud y morbilidad que enfrentan
las personas con discapacidad intelectual al envejecer, haciendo hincapié en los
trastornos, la medicacion y la evaluacion del deterioro cognitivo. Las investigacio-
nes indican que, aunque el proceso de envejecimiento en esta poblacion presenta
similitudes con el de la poblacion general, existen particularidades como una ma-
yor incidencia de trastornos psiquidtricos avanzados y una fuerte asociacién entre
eventos adversos, problemas de salud mental y comorbilidades fisicas, lo que resal-
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ta la necesidad de un apoyo profesional para mitigar estos riesgos (Hussain et al.,
2021). Con relacion al uso de medicamentos, estudios muestran que el grado de
discapacidad, los problemas de conducta y la residencia institucional se asocian a
la prescripcion de antipsicoticos sedantes sin diagndsticos psiquidtricos exhaustivos
(Axmon et al., 2019). Ademas, se ha vinculado el riesgo de demencia a practicas de
sobremedicacion, lo que demanda pautas claras y mejores estrategias en el trata-
miento (Wicki y Riese, 2016).

En este sentido, la deteccion y el seguimiento del deterioro cognitivo constitu-
yen un aspecto clave, ya que la demencia en personas con discapacidad intelectual
triplica la prevalencia de la poblacion general, y mads de un tercio vive en residen-
cias de largo plazo, planteando desafios de atencion, dado que muchos servicios
siguen orientados a personas mayores de 65 afios, sin contemplar la especificidad
de este grupo (Shooshtari et al., 2017). Para abordar este desafio, se ha propuesto
el uso de la escala DLD (Dementia Questionnaire for People with Learning Disabili-
ties), un instrumento que posibilita una evaluacion adaptada a las caracteristicas de
la poblacién, constituyéndose en una opcion relevante para discriminar la demencia
en este grupo (Wallace et al., 2021).

3.3. Familia y hogares

Esta categoria aborda el papel fundamental del entorno familiar y los hogares
en el cuidado de personas con discapacidad intelectual que envejecen, destacan-
do tanto desafios como oportunidades para asegurar un envejecimiento digno. El
cuidado familiar sigue siendo esencial, pero las investigaciones muestran un dete-
rioro progresivo en la capacidad de los familiares, especialmente los padres o los
familiares que cumplen dicho rol, para brindar apoyo a medida que envejecen. Esta
situacion revela la necesidad de sistemas complementarios, como servicios domici-
liarios o viviendas adaptadas, que permitan a las personas permanecer en su hogar
con los apoyos necesarios en caso de fallecimiento de sus cuidadores principales
(Niedbalski, 2023; Shaw et al., 2011).

Uno de los temas recurrentes en la literatura es la incertidumbre respecto al cui-
dado postparental. La escasez de servicios formales adecuados obliga, con frecuen-
cia, a recurrir a redes de apoyo informales (Bryant y Garnham, 2017; Byram, 2018;
Low et al., 2017), problematica que se intensifica en contextos culturales vulnera-
bles, donde la escasez de apoyos institucionales obliga a las familias a asumir un
rol central (Brennan et al., 2018; Shrestha y Weber, 2002). Esta situacion evidencia
la necesidad urgente de una planificacion adecuada y sostenida en el tiempo para
responder a las demandas de esta poblacion.

Cuando los padres envejecen, a menudo los hermanos deben asumir el rol de
cuidadores, un proceso que requiere un acompanamiento adecuado (Coyle et al.,
2014). Si bien la transicion puede ser abrupta, el cuidado familiar secundario pue-
de generar bienestar cuando se da en un entorno conocido y afectivo (Bigby ef
al., 2011). Sin embargo, la planificacion suele centrarse en el lugar de residencia,
dejando de lado otros aspectos esenciales para la calidad de vida, lo que subraya
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la necesidad de apoyos formales (Reilly y Conliffe, 2002). Aspectos como la vul-
nerabilidad familiar, influenciada incluso por factores espirituales, puede afectar
la responsabilidad en la planificacion del cuidado (Takebayashi et al., 2019) y, en
algunos casos, estructuras familiares dominantes perpetian roles asimétricos que
impiden el reconocimiento pleno de la vida adulta y la vejez de personas con dis-
capacidad intelectual (Engwall, 2017).

3.4. Percepcion del envejecimiento

Esta categoria examina la percepcion del envejecimiento en personas con dis-
capacidad intelectual, identificando tanto barreras como facilitadores y destacando
la importancia de la informacion y el apoyo en la comprension de esta etapa vital.

La percepcion del envejecimiento en esta poblacion ha recibido escasa aten-
cion. En contextos rurales, se han identificado barreras significativas como la falta
de profesionales especializados, que obliga a recorrer largas distancias, y cambios
de residencia no planificados, que subrayan la necesidad de estrategias adaptadas
a sus necesidades (Wark et al., 2015). La incertidumbre en el acceso a servicios co-
munitarios genera preocupaciones sobre la posibilidad de permanecer en el hogar
y los temores ante reubicaciones tempranas pueden impactar negativamente en el
bienestar (Ellison et al., 2011).

En una vision positiva, se resalta que una buena salud y redes de apoyo solidas
promueven un envejecimiento activo, fomentando la participacion, la autoconfianza
y el fortalecimiento de habilidades para la vida diaria (Buys et al., 2008). Sin embar-
2o, la persistencia de estigmas, la desinformacion y la falta de educacion accesible
sobre temas de salud —como ocurre con las mujeres que reciben informacion in-
completa sobre los cambios corporales o los riesgos asociados al envejecimiento—
afectan el bienestar y limitan el acceso a la atencion médica, especialmente en el
ambito de la salud mental (Brown y Gill, 2009). Otro aspecto crucial es la relacion
con la muerte. La mayor longevidad de estas personas posibilita una relaciéon mas
cercana con su finitud. Sin embargo, persisten concepciones fragmentadas o incom-
pletas, lo que evidencia la necesidad de herramientas para apoyar a profesionales y
familiares en procesos de duelo o acompafiamiento al final de vida (Dusart, 2011).

Finalmente, se identifican brechas en la autopercepcion de autonomia. Fomentar
la participacion en actividades significativas, establecer relaciones de confianza con
el personal de apoyo y promover metas personales son elementos clave que refuer-
zan la autodeterminacion, fomentan la independencia y mejoran la calidad de vida
(Dew et al., 2006; Hutchings y Chaplin, 2017).

4. Conclusiones

Este articulo present6 una revision sistemdtica de alcance sobre el cuidado en
personas con discapacidad intelectual que envejecen, analizada desde cuatro pers-
pectivas: programas y servicios de apoyo, salud y morbilidad, familia y hogares
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y percepcion del envejecimiento. La literatura indica que los servicios existentes,
orientados a la poblacion general, no se adaptan a las necesidades especificas de
este colectivo, lo que se traduce en practicas de cuidado inadecuadas y en una in-
suficiente formacion de los profesionales (Axmon et al., 2019; Forrester-Jones et al.,
2017; Hahn, 2012; Kim et al., 2011; Lin et al., 2011; McCausland et al., 2021). Se su-
braya ademas la necesidad de fortalecer la capacitacion de cuidadores y garantizar
un financiamiento adecuado para implementar modelos de cuidado especializados
(Alftberg et al., 2021; Bigby, 2008; McGinley y Knoke, 2018; Niedbalski, 2023; Spas-
siani et al., 2019).

En el dmbito familiar, el envejecimiento de las personas con discapacidad in-
telectual estd estrechamente vinculado al deterioro de la capacidad de cuidado de
los familiares, ya que el propio envejecimiento de los cuidadores puede derivar en
reacomodaciones no planificadas y afectar la autonomia y los derechos de la per-
sona atendida (Brennan et al., 2018; Engwall, 2017). En este sentido una adecuada
planificacion por parte de la familia o la red de apoyo resulta fundamental para
garantizar cuidados continuos, apoyando a familiares cercanos y asegurando el de-
recho a un hogar adecuado para sostener el cuidado a largo plazo (Chou y Kroger,
2022; Saxena, 2015; Walker, 2015).

Desde la perspectiva de la salud, es esencial comprender las consecuencias
del envejecimiento y promover un envejecimiento saludable. Se destaca la prac-
tica habitual de la polifarmacia y la frecuente prescripcion de antipsicoticos sin
diagnosticos psiquidtricos exhaustivos, especialmente en personas con discapaci-
dad intelectual grave, lo que evidencia la necesidad de mejorar la formacion de los
profesionales de la salud (Ahlstrom et al., 2022; Axmon et al., 2019; Lin y Lin, 2021,
Millan-Calenti et al., 20006).

En cuanto a las percepciones del envejecimiento, se observan nociones incom-
pletas sobre la muerte y el duelo, aspectos que inciden en la calidad de vida y en
la salud mental de la poblacion, al mismo tiempo que generan cambios en la red
de apoyo (Dusart, 2008, 2011, 2018; Egan et al., 2022; Kessel y Merrick, 2001; Patti
et al., 2010). Relevar las percepciones sobre el envejecimiento a partir de la voz de
las personas con discapacidad intelectual es una via que favorece la transformacion
de sus condiciones de vida, generando avances desde la justicia social y con esto
favorecer la generacion de conocimiento sobre temas significativos para sus vidas
(Goodley, 2023; Taylor, 2013).

El analisis presentado permite comprender el cuidado desde una perspectiva
multidimensional, aunque historicamente condicionada desde el enfoque médico
y la necesidad (Cancio-Bello et al., 2020; Orem, 1983). La falta de formacion espe-
cializada y de protocolos adecuados puede dificultar la deteccion temprana de de-
terioros cognitivos, aumentando el riesgo de sobremedicacion. Para enfrentar estas
brechas, se han desarrollado intervenciones integradoras y centradas en la persona,
demostrando ser estrategias efectivas para mejorar la calidad de atencion (Esteba-
Castillo et al., 2006; Lin et al., 2016). Ademas, se evidencia que la limitada oferta
de servicios formales genera una sobrecarga en las familias cuidadoras, afectando
negativamente su bienestar y poniendo en riesgo la continuidad de los cuidados.
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En este contexto, las intervenciones intergeneracionales han emergido como estra-
tegias eficaces para planificar y sostener los cuidados a largo plazo (Mahon et al.,
2019; Matos et al., 2015). Asimismo, la calidad de los apoyos influye directamente
en como se percibe el envejecimiento, siendo esencial una atencién centrada en la
persona que promueva la autodeterminacion. Los programas integrales que respon-
den a necesidades especificas fortalecen la autonomia personal y son fundamenta-
les para un envejecimiento saludable (Johansson et al., 2017; Thalen et al., 2023).
Estas interconexiones subrayan la necesidad de implementar modelos integrados de
cuidado que articulen salud, servicios sociales, apoyo familiar y los propios deseos
y expectativas de las personas con discapacidad intelectual.

Una de las limitaciones del estudio radica en la focalizacion en fuentes prove-
nientes de revistas con alto grado de indexacion, lo cual pudo generar exclusiones
de investigaciones emergentes publicadas en otras revistas afines a la tematica. Esta
situacion podria explicar la escasa presencia de estudios que aborden el cuidado
desde la perspectiva de las propias personas con discapacidad intelectual, un campo
que ha comenzado a desarrollarse con mayor fuerza recientemente, especialmente
desde enfoques cualitativos que priorizan la experiencia y las subjetividades (Gon-
zalez-Carrasco et al., 2025; Goodley, 2023). En este sentido, es fundamental orientar
los esfuerzos hacia un modelo de investigacion inclusiva que aborde la complejidad
del envejecimiento y el cuidado, promoviendo la participacion activa de las personas
con discapacidad intelectual en la generacion de conocimiento y en la formulacion
de agendas que reflejen sus intereses y necesidades legitimas (Vega-Cordova et al.,
2021; Walmsley et al., 2018). En conclusion, el cuidado de las personas con discapa-
cidad intelectual que envejecen presenta brechas significativas en multiples ambitos.
Es imperativo avanzar hacia un modelo integral de cuidados que atienda de manera
efectiva sus necesidades y derechos, promoviendo la equidad y la participacion activa
en la transformacion de las politicas de sus cuidados al envejecer.
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