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EL CONCEPTO DE CALIDAD DE VIDA APLICADO A
LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD

Elian N. Sabeh’

ResuMeN El concepto de calidad de vida ha adquirido en los dltimos 30 afios una relevancia destacable en diferentes campos del
quehacer profesional, como es el de la salud, la salud mental, la educacién, los servicios sociales. En el presente trabajo realizamos
una sintesis de la comprension actual del constructo. Presentamos ademds dos modelos que tienen amplia aceptacion a nivel
internacional, el de R. L. Schalock y el que propone la Organizacion Mundial de la Salud. Por dltimo exponemos la importancia y
la utilizacion del concepto en el émbito de la discapacidad.

PaLaeras Crave Calidad de vida; Modelos; Discapacidad.

AssTRACT During the last 30 years, the concept of quality of life has gained considerable attention within different fields like
health, mental health, education and social services. In this article we summarise the present understanding of the construct.We
also describe two widely accepted models in the international arena, one developed by R.L.Schalock, and the other by the World

Health Organisation. Finally, we discuss the importance and use of the concept in the field of disabilities.

Keyworbps Quality of life; Models; Disability.

1.- INTRODUCCION

Si preguntamos a cualquier persona qué le sugiere el
término calidad de vida, es posible que rapidamente ob-
tengamos una respuesta, al tratarse de una expresion de
uso corriente en nuestros dias. Esta presente en los me-
dios de comunicacion, en los discursos de politicos, de
gestores, de profesionales de la salud y de la salud men-
tal, por mencionar sélo algunos. Desde hace un tiempo es
facil percibir que la sociedad ha incorporado de manera
natural a este concepto en la vida cotidiana. No es casual
que haya tenido una aceptacion tan masiva, al estar vin-
culado a un conjunto de aspiraciones humanas universa-
les: condiciones de vida apropiadas, estado de salud, sen-
timientos generales de bienestar, de satisfaccion vital, de
felicidad.

Aunque la expresion calidad de vida ha sido reciente-
mente incorporada al uso corriente, la reflexién sobre los
componentes de una vida satisfactoria se remonta a la
Grecia Cldsica, con filésofos como Platon y Aristételes. Pero
no es sino a mediados del siglo pasado cuando es adop-
tado por los circulos académicos, donde se empieza a
hablar de calidad de vida como un concepto nuevo, que
capta inicialmente la atencién de los investigadores so-
ciales y con el tiempo va siendo incorporado por diversos
sectores del quehacer profesional.

La evolucion del estudio cientifico del bienestar desde sus
comienzos hasta nuestros dias ha sido muy significativa,
alcanzando una importante consolidacién a partir de los
afios noventa. Los progresos que se han conseguido en las
ultimas décadas han permitido llegar a un consenso sobre
aspectos fundamentales de su definicién, medicion y apli-
cacion en pro de una mejora en la vida de las personas. El
“movimiento” de la calidad de vida, por tanto, ha ido lle-
vando la reflexion sobre el bienestar a una clarificacion de
los elementos que lo componen, de sus determinantes, de
los dominios fundamentales y de sus indicadores. Ha ins-
pirado, ademads, la construccién de un niimero significativo
de cuestionarios de evaluacion, unos genéricos (es decir
que son vdlidos para la poblacién general) y otros especi-
ficos (destinados a determinados grupos, como por ejem-
plo, personas con cdncer, con discapacidad intelectual, con
problemas de movilidad, con asma). Por otra parte el con-
cepto estd marcando objetivos a los servicios humanos,
que empiezan a desarrollar estrategias para la mejora del
bienestar percibido por los usuarios, centrandose en las
necesidades y aspiraciones individuales. La comunidad cien-
tifica estd de acuerdo en que el resultado mds importante
o significativo de un programa, de un tratamiento o inter-
vencién es la expresién de cambios positivos percibidos en
el bienestar.
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El concepto de calidad de vida, como vemos, tiene el méri-
to de reunir a investigadores, profesionales, politicos y ges-
tores frente a un mismo objetivo - la mejora del bienestar
de las personas por las que trabajan -y con un lenguaje
comun. Se articula ademas a lo que se ha anunciado como
un cambio de paradigma en las ciencias sociales y de la
salud. Durante muchos afios estuvimos centrados en la
enfermedad, mds que en la salud; en los factores de riesgo,
por encima de los protectores; en los determinantes del
fracaso escolar antes que en los del éxito; en los déficit y
no tanto en las potencialidades. En definitiva, hemos esta-
do ocupados de los aspectos problematicos de la existen-
cia y hemos descuidado a los positivos, o como también se
designan, los salugénicos (Kahneman, Diener y Schwarz,
1999; Casas, 199 1; Contini, 2001 ). El concepto de calidad
de vida acompaiia de esta manera a un interesante cam-
bio de enfoque que se esta vislumbrando en las ciencias
humanas y de la salud, en el que la mirada busca apuntar,
como plantedabamos, a los aspectos positivos, salugénicos,
protectores, promotores de una existencia plena y satis-
factoria.

En el ambito de la discapacidad el concepto calidad de
vida fue incorporado en la década de los 80 y adquirio
gran relevancia a partir de los 90, dado que se engarzaba
perfectamente con una nueva vision social sobre las posi-
bilidades de las personas con discapacidad. El cambio en
la manera de ver a las personas con discapacidad de las
dos ultimas décadas se ha reflejado en términos como
autodeterminacién, inclusion, potencialidades y capacida-
des, vida auténoma, ambientes normalizados, sistemas de
apoyo individualizado, igualdad, comportamiento adaptativo
(Verdugo y Schalock, 2001).Todo esto en definitiva se en-
garza perfectamente con la idea de una vida satisfactoria,
productiva, con oportunidades, con sentido e integrada.

En los siguientes apartados hacemos un recorrido por el
consenso actual del constructo que estamos tratando. Nos
acercamos a sus principios fundamentales y planteamos
el impacto que ha tenido en el mundo de las personas con
discapacidad

2. Consenso actual sobre el concepto
calidad de vida

A pesar del uso generalizado del concepto en un cre-
ciente nimero de publicaciones asi como en los dis-
cursos sociales cotidianos, calidad de vida esun cons-
tructo que presenta dificultades parasu definicion. De
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los intensos debates que se han venido dando en estos
anos para establecer como debemos entenderlo, se
observaque existe yaun acuerdo sobre cuestionesfun-
damentales. El consenso sobre el concepto calidad de
vidapodriaresumirse en los siguientes puntos (Gomez-
Velay Sabeh, 2000; Schalock et a., 2002):

A) Alude a aspectos positivos de la vida que tienen
gue ver con €l bienestar, la satisfaccion, la felici-
dad, el buen vivir.

Como hemos planteado antes, el concepto presenta
una carga positiva, que lleva a centrarse en los ele-
mentos de lavida que lahacen valiosay plenade sen-
tido paracadaindividuo. Contribuye asi aladeteccion
y puesta en marcha de recursos que conducen alarea-
lizacién personal, alaintegracion social y alaviven-
ciade experiencias significativas. Por ello se propone
gue lacalidad de vida se experimenta cuando se satis-
facen los deseos y necesidades, y cuando se tiene la
oportunidad de buscar un enriquecimiento en los prin-
cipales ambitos de lavida.

B) Hace referencia tanto a condiciones objetivas de
vida como a componentes subjetivos.

Muchas veces se ha utilizado el concepto de calidad
de vida vinculado exclusivamente con indicadores
objetivosde nivel devida, como son: ingresos, tipo de
vivienda, nivel educativo, estado de salud, expectati-
vas de vida. Las condiciones objetivas evidentemente
constituyen un aspecto necesario, sin embargo no son
suficientes para experimentar unavidade calidad. En
ese sentido, hoy se destaca de manera significativala
importancia de la satisfaccion subjetiva, es decir que
se da especial relevancia a la perspectiva individual
del sujeto ante sus circunstancias vitales. Las opinio-
nes de las personas son reconocidas como aspectos
clavesdelacalidad de vida.

En ese sentido, Felcey Perry (1995), analizando di-
versas propuestas, establecen la existencia de 4 posi-
bles model os conceptuales de calidad de vida (Figura
1):

a) Calidad de vida como calidad de las condiciones
devida. Desde esta perspectivalasatisfaccion con
lavidano forma parte del concepto, en € que sdlo
Se integra un conjunto de condiciones objetivas de
vida.

b) Calidad de vida definida como satisfaccion perso-
nal con las condicionesde vida. Dentro de este mo-
delo, la satisfaccién personal es en dltimo término
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el criterio masimportante para determinar el bien-
estar individual.

c) Calidad de vida como calidad de las condiciones
de vida y satisfaccion personal, es decir, como la
combinacién de componentes objetivos y subjeti-
vos. Estatercera conceptualizacion essensibleala
vision del individuo sobre suscircunstanciasal tiem-
PO que mantiene una perspectivaindependiente de
esas circunstancias.

d) Calidad de vida definida como la combinacion de
condiciones de vida y satisfaccion personal, pon-
derada por unaescalaquereflgjalos val ores perso-
nales, las aspiracionesy las expectativas. De este
modo la calidad de vida indica €l grado de gjuste
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entre lasituacion objetivadel individuoy susvalo-
res, aspiracionesy expectativas.
C) Esta integrado por varios dominios, es decir que
es multidimensional.

Aungue en sus inicios se planteaba la idea del bien-
estar como una percepcion global sobre la vida, la
mayoria de los autores hoy sostienen que debemos
ademés entenderlo en relacion con dominios especifi-
cos e identificables, como son el aspecto emocional,
fisico, social, laboral, educativo, por citar algunos.

Pararealizar estudiosasi como paraimplementar pro-
gramas, es necesario definir un modelo tedrico que
explicite los componentes de la calidad de vida La
mayoriade las definiciones einstrumentos adhieren a
laperspectivamultidimensional. Ello hacontribuido a
generar debates sobre el niUmero de dominios que de-
ben incluirse, losindicadores apropiados, el peso que
tiene cadauno, lamaneradeidentificarlosy medirlos
de manera confiable. Segiin Cummins (1997), de los
estudios empiricos disponibles y de encuestas en las
gue se pide alos sujetos que enumeren aspectos de la
vida relevantes para ellos, se pueden identificar, al
menos, cinco dominios constitutivos de la calidad de
vida: bienestar emocional, salud, bienestar material,
relaciones familiares y sociales, y trabajo u otras for-
mas de actividad productiva.

Existen numerosos model os de calidad de vida, pero
gueremos citar las propuestas de Shaclock (1996) y
de laOMS (Kuyken, 1995) dado que han alcanzado
gran aceptacion anivel internacional.

Schalock (1996) identifica ocho dimensiones en su
modelo. Una ampliarevision de estudios sobre salud,
salud mental, educacion, discapacidad, terceraedad y
familias (Schalock y Verdugo, 2003) da apoyo empi-
rico alapropuestaintegradoradel autor. EnlaTablal
pueden observarse sus componentes:

LaOrganizacion Mundia delaSalud (Kuyken, 1995)
propone 6 dimensiones, con sus respectivos indicado-
res (Ver tabla 2).

Como se puede observar, existe unacoherencianota-
ble entre |los dos modelos, si bien es cierto que por la
trayectoriadelosinvestigadoresy organizaciones que
los respaldan, la propuesta de la OMS tiene un uso
destacado en el estudio de personas con enfermedades
dediversaindole, mientras que lade Schalock hasido
mayoritariamente adoptada por quienes trabajan con
personas con discapacidad.
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3. Repercusiones del concepto calidad
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Tabla 1. Dominios e indicadores de calidad de vida segiin
Schalock (1996).
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Tabla 2. Dominios e indicadores de calidad de vida
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Calidad de vida se ha convertido en un concepto al-
tamente valorado en el campo de la discapacidad. En
primer lugar, como un agente sensibilizador, y en se-
gundainstancia, por las transformaciones que haim-
pulsado en las précticas profesionales e instituciona-
les. Veamos estos dos aspectos.

3.1. El cambio en las representaciones sociales

Como concepto sensibilizador, calidad devida hate-
nido implicaciones significativasen | as representacio-
nes sociales sobre |as personas con discapacidad. La
Vision que se mantiene sobre este col ectivo es dinami-
cay estasujetaaloscambios delasdiferentes culturas
y épocas. Ental sentido, el concepto de calidad devida
ha contribuido aque se deje de pensar exclusivamente
en las limitaciones de | as personas con discapacidad,
para centrarse en sus potencialidades asi como en los
apoyos que se les deben brindar afin de que alcancen
un desarrollo personal pleno y satisfactorio. Los apo-
yos deben favorecer la autodeterminacion asi como la
integracion en la comunidad, y hacer que la persona
[legue al maximo de sus posibilidades.

Segun la conceptualizacion de calidad de vida que
hemos sefidlado en el apartado anterior, existen dos
facetas fundamentales del bienestar: (1) unas condi-
ciones de vida adecuadas y (2) lapercepcion de satis-
faccion vital. Dentro de este marco las politicas, los
programasy los servicios dirigidos alas personas con
discapacidad deben garantizar un conjunto de condi-
ciones objetivas apropiadas como alimentacion, vesti-
menta, educacion, vivienda, ingresos, trabagjo. Pero para
mejorar la calidad de vida personal dichos indicado-
res son insuficientes. La investigacion ha puesto en
evidencia que unavez satisfechas las necesidades ba-
sicas, lacorrelacion entre indicadores objetivosy sub-
jetivos es sorprendentemente baja. De ali la impor-
tancia de generar acciones destinadas a la mejora del
bienestar subjetivo. Solo es posible promover la satis-
faccion partiendo de un conocimiento sobre aguello
gue prefieren las personas y sobre como perciben o
gue experimentan. Calidad de vida, por lo tanto, im-
plica preguntarles a los individuos qué es importante
en su viday en qué medida se encuentran satisfechos
con ella.
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Al plantearse laimportancia de |a percepcion subje-
tiva sobre los distintos ambitos de la vida (por gjem-
plo, integracion en la comunidad, relaciones interper-
sonales, oportunidades|aboral es, educativasy de ocio,
estado salud, autoconcepto), se hatomado conciencia
de la necesidad de escuchar la opinion de los indivi-
duos. Las personas con discapacidad, y en especial 10s
gue tienen discapacidad intelectual, durante mucho
tiempo han carecido de oportunidades para expresar
sus necesidades, sus gustos, sus deseos; y ello desde
cuestiones béasicas como laropa que prefieren poner-
se, hasta el lugar donde quieren vivir, con quién de-
sean estar, cOMo quieren pasar su tiempo libre, qué
ocupacion eligen, qué relaciones sociales quieren te-
ner y como se plantean vivir su sexualidad. La liber-
tad de elegir y de expresar | as preferencias personales
es algo valorado por cualquier persona. También para
las personas con discapacidad o es, y por ello consti-
tuye uno de los indicadores claves de la calidad de
vida personal. En este sentido, Schalock (1996) pro-
pone gque lacalidad de vida paralas personas con dis-
capacidad esta compuesta por |os mismos factores 'y
relaciones que son importantes para todas las perso-
nas.

Asi, laintroduccién del concepto haimpulsado algo
aparentemente sencillo, pero que durante mucho tiem-
po estuvo denegado alas personas con discapacidad:
gue tengan la palabray que participen en las decisio-
nes que les afectan, porque es el modo mas apropiado
para garantizar su bienestar. Este principio ha deriva-
do en un movimiento que sevisumbraanivel interna
ciona por e que la calidad de vida de las personas
con discapacidad se presenta estrechamente unidaala
idea de vida autbnoma, autodeterminacion, partici-
pacion, inclusion, toma de decisiones, el ecciones.

Hoy somos conscientes de que | as personas con dis-
capacidad necesitan disponer de mas control y posibi-
lidades de elegir paramejorar su calidad de vida. En
el mundo entero estamos viendo, por ello, movimien-
tos de autodeterminacion dirigidos a incrementar las
oportunidades de participar en una vida integrada,
asociadacon unamayor inclusion, igualdad y eleccio-
nes.

3.2. Las consecuencias sobre los
servicios

El cambio en lamanerade pensar sobre |as personas
con discapacidad a partir de los conceptos de calidad
de vida, autodeterminacién, vida independiente, par-

ticipacién, hatenido efectos en las practicas sociales
y profesionales. Suinfluenciahallegado atodo unsis-
temadeprovisién deserviciosy desarrollo de progra-
masanivel local, nacional el internacional, que se pro-
ponen como objetivo lamejorade la calidad de vida.

Las organizaciones que se dedican a actividades
habilitadoras o rehabilitadoras de personas con disca-
pacidad deben hoy asumir un reto importante y difi-
cil: proporcionar servicios de calidad, que sean renta-
blesy que ademas estén centrados en resultados per-
sonales satisfactorios, es decir, que tengan en cuenta
los valores personal es de quienes reciben dichos ser-
vicios, asi como |la satisfaccion de éstos. Para Cabada
(1999), los resultados de la calidad de vida de | as per-
sonas con discapacidad estan supeditados a dos gjes.
los valores centrados en la personay |os servicios re-
estructurados sobre |a base de dichos valores.

L os servicios estan haciendo esfuerzos paraincorpo-
rar los principios fundamentales de calidad de vida
tanto en la planificacion como en laevaluacion delos
mismos.

En ese sentido, laplanificacion centradaen la perso-
na es un proceso que se aplica con la intencion de
mejorar la calidad de vida. Implica determinar las ca-
pacidades y limitaciones de una persona con discapa-
cidad en su entorno vital, sus expectativas de desarro-
[lo, y en funcién de ello planificar |os apoyos adecua-
dos para mejorar su calidad de vida tanto en lafaceta
objetivacomo subjetiva.

Con respecto a la evaluacion de calidad de vida en
los serviciosderehabilitacion, Fabian (1991) encuen-
tra que se han empleado tres tipos de enfoques:

1) La valoracion de la satisfaccion de los usuarios.
Generamente bajo este enfoque se mide la calidad
de vida entendida como satisfaccion global con la
vida y satisfaccion en dominios especificos desde
un punto de vista subjetivo, personal. Este procedi-
miento interesa para ver |os cambios en la satisfac-
cion percibida por los usuarios alo largo del tiem-
po, apartir de las intervenciones.

2) Laevaluacion del funcionamiento adaptativo delos
usuarios. Paralas personas con discapacidades mas
severas, con limitadas habilidades parainformar so-
bre sus experiencias vitales, se han usado las medi-
das de funcionamiento adaptativo como indicado-
res de lacalidad de vida, argumentando que cuanto
mas integrada esta una persona en la comunidad y
mas competencias tiene, mayor sera su calidad de
vida. Los criterios para medir e funcionamiento

Diciembre 2003 * Nimero 83 « 7
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adaptativo van desde la gjecucion de roles sociales
hasta la evaluacion fisica. El problema de las esca-
las que se usan para esta clase de evaluaciones es,
por un lado, lapérdidade datos de autoinformesde
los protagonistas, y por otro lado la confusa rela
cion entre estas funciones adaptativasy la satisfac-
cion real de los sujetos (por g emplo, € hecho de
gue los suj etos participen en muchas actividades no
significa que la satisfaccion sea alta). Lo positivo
de estas escalas es que identifican claramente las
necesidades personales, indicando cuaes son las
areas en las que es preciso intervenir.

3) Lamedicion deindicadores sociales. Por lamodes-
ta correlacion entre las medidas objetivasy lasatis-
faccion expresada por los individuos, estos indica-
dores son Utiles para identificar las desigualdades
socialeso econdmicas, y paralaevaluacion del uso
de los servicios de rehabilitacion, mas que para ver
resultados concretos de programas. En este sentido,
proveen de datos rel evantes para establ ecer lanece-
sidad de cambios en los recursos existentes en la
comunidad (cambios de politicas).

En definitiva, calidad de vida es un principio para
mejorar lavidadelas personas con discapacidad y para
evaluar losresultadosy lavalidez social delas précti-
cas rehabilitadoras actuales.

4. A modo de conclusion

A mediados del siglo pasado, |a idea de calidad de
vida comenzd a ser abordada desde una perspectiva
cientifica'y por diferentes ambitos del saber, produ-
ciéndose en | as Ultimas tres décadas unaexplosion in-
vestigadora en el campo. Se avanzd sobre la defini-
cion, laidentificacion de dominios e indicadores cla-
ves del bienestar, y sobre los posibles enfoques para
su evaluacion. A pesar de ello, podemos afirmar que
el constructo estaalin en etapa de consolidaciony pro-
mete, con su desarrollo y madurez, constituirse en una
guia para la evaluacion, planificacién, toma de deci-
siones e intervencién, a nivel de naciones, organiza-
ciones, instituciones e individuos. En el ambito de la
discapacidad ya esta marcando un camino sin retorno,
centrado en laigualdad, integracién en la comunidad,
autodeterminacion, independenciay satisfaccion per-
sonal.
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