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RESUMEN

Calidad de vida, es un tema de gran importancia por su influencia en diversas esferas de la vida. La definicion
enfatiza no solo el sentimiento de satisfaccion y bienestar personal sino también la interaccion de la persona con
su entorno. Sus componentes son: Subjetividad, referido a que cada persona valora su calidad de vida en funcién
de su experiencia pasada, sus aspiraciones y deseos; Multidimensionalidad, se refiere a diversos aspectos de la
vida de la persona y Temporalidad por depender del estado actual del individuo. En relacion a la discapacidad, en
nuestro contexto se observa algunos esfuerzos por mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad en
diversos 4mbitos de la vida como: hogar, escuela, comunidad, asi como por parte de instituciones privadas y
pliblicas; en el plano legislativo se cuenta con un régimen legal de proteccién, atencién integral y prevencién; sin
embargo estos esfuerzos no son suficientes dado que la gran mayorfa de personas con discapacidad no acceden
a estos beneficios y siguen siendo desprotegidos y excluidos, siendo el peor obstaculo que afecta su integracion
a la sociedad el trato discriminatorio de parte de las personas sin discapacidad. Los cambios hacia una mejor
calidad de vida para las personas con discapacidad y sus familias serdn viables en la medida en que todos los
miembros de la sociedad participen en forma conjunta para el logro de este fin.
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ABSTRACT

Quality of Life is important because it influences on several aspects of life. The definition emphasizes the
personal satisfaction and the interaction between subject and the environment, Its components are: Subjetivity,
that means every person values the quality of life depending on the experience, aspirations and desires.
Multidimensional, that is referred to several facts of the subjects’s life and temporarity, that is to say, it
depends on the individual’s condition. In relation to discapacity, there are some attempts to improve the
quality of life of subjects with discapacity; at home, at school, in the community or public and private
institutions. There’s a legal system to protect, assist and prevent the subject with discapacity; however,
these efforts aren’t enought because the most of the people with discapacity can’t accede to these benefits;
they’re still unprotected and excluded. The worst obstacle is the discrimination. The changes to improve
the quality of life of subjects with discapacity and their parents, will be viable insofar as the whole society’s
members participe to get this objetive,
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ANTECEDENTES:
o hay un consenso de lo que significa Calidad
de Vida. Muchos estudios y publicaciones han
enfocado la conceptualizacién y concluyen que
Calidad de Vida tiene un significado amplio y complejo.
Sus raices se remontan a estudios de filosofos antiguos,
como los escritos de Séneca (50 a. D.C.) quien describe el
concepto como plenitud de una vida feliz.
Toledo, M. y Cols. (1993), refiere que el concepto apareci6

en U.S.A. a fines de la TT Guerra Mundial y fue usado
para enfatizar “la Buena Vida” y supone no sélo el
Bienestar Material o econémico sino también el Bienestar
Psicologico.

Se puede decir, que el concepto de Calidad de Vida,
surge en el contexto socio-politico de U.S.A. como un
interés por el Bienestar Social de los ciudadanos,
desarrollando estrategias para evaluar su Calidad de Vida.
El interés también surge en el campo sanitario debido al
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incremento de enfermedades cronicas como el cancer,
donde el objetivo no era la curacién sino la adaptacién
del paciente a vivir lo mejor posible con la enfermedad.

Otro hecho que contribuyd al estudio de la Calidad
de Vida, fue el abordaje de los problemas psicosomaticos,
los avances de la Psicologia Experimental y del
Conductismo, que promovieron el desarrollo de la
Medicina Conductual y de la Psicologia de la Salud.

Las investigaciones en Problemas Psicosomaticos
hicieron ver que el estrés producido por las situaciones
de la vida debia de afrontarse saludablemente, puesto que
afectaba la salud y reducia el sistema inmunolégico. Otro
factor que también contribuy¢ al estudio de Calidad de
Vida fue el interés por incrementar la esperanza de vida
de las personas. Toledo, M. y Cols. (1993) refiere que la
Calidad de Vida hace referencia a tres componentes:
Subjetividad, Multidimensionalidad y Temporalidad.
Subjetividad: Se refiere al hecho de que cada persona es
unica y valorasu Calidad de Vida en funcién de su experiencia
pasada, de sus aspiraciones y deseos. (Puede ser emprendida
s6lo desde la perspectiva de la persona).
Multidimensionalidad: Se refiere a diferentes aspectos de
su vida, como: Funcionamiento fisico, emocional y social.
Temporalidad: La Calidad de Vida de cada persona es
dependiente de su estado actual, la valoracién cambiard en
la medida que cambié la situacion. (No es una situacion
permanente).

Diener, (citado por Rodriguez, 1995), es un juicio
subjetivo del grado en que se ha alcanzado la felicidad y Ia
satisfaccion, es un sentimiento de bienestar personal; pero,
también este juicio subjetivo estd relacionado con
determinados indicadores objetivos, biolégicos, sociales,
ecoldgicos y psicoldgicos.

En relacion a los indicadores de la Calidad de Vida existen
dos aspectos que se deben medir: uno objetivo, que se
obtiene a partir de datos estadisticos, de los indicadores
sociales, econdmicos y educativos; otro subjetivo, que revela
las percepciones que tienen las personas de su salud fisica,
social y espiritual, los cuales se obtienen de los autoinformes.

DIMENSIONES DEL CONCEPTO DE CALIDAD DE
VIDA

» Bienestar Fisico:

Se refiere al estado de salud tal como es percibido por el
individuo.

» Bienestar Funcional:

Es la capacidad para llevar a cabo actividades relacionadas
a las necesidades personales como funciones de la vida

diaria y responsabilidades.

» Bienestar Psicologico:

Es el estado mental en general, el grado de satisfaccion e
insatisfaccion que va influir en su bienestar o malestar,
como ansiedad, colera, preocupacion, depresién como
efectos de un malestar.

> Bienestar Social:

Es la interaccion con otras personas de la Comunidad,
funcionamiento familiar, funcionamiento en la intimidad,
preocupaciones espirituales o existenciales,

DEFINICION:

Calidad de Vida, es un concepto que designa a un
sentimiento de Bienestar general y la satisfaccion subjetiva
en varios ambitos de la vida como salud, matrimonio,
familia, trabajo, vivienda, situacién econémica,
oportunidades educativas, autoestima, competencia,
sentido de pertenencia, integracion de la persona con su
entorno; la satisfaccidon dentro de cada uno de estos
dominios, es un juicio individual y subjetivo, porque
dichas estimaciones pueden variar de una persona a otra,
incluso de una sociedad a otra. Pero, también este juicio
subjetivo, estad relacionado con indicadores objetivos,
bioldgicos, psicolégicos, comportamentales v sociales.

CALIDAD DE VIDA Y PERSONAS CON
DISCAPACIDAD

En la actualidad se han operado avances significativos
para mejorar su Calidad de Vida de las personas con
discapacidad; estos cambios se puede observar en el
contexto del hogar, en la escuela, en la comunidad,
(muchas de estas personas ahora hacen uso de los servicios
con que cuenta la comunidad, como tiendas, parques,
centros recreativos y deportivos, transporte ptblico y
centros educativos regulares). A nivel Laboral, estin
siendo capacitados en alguna opcién ocupacional e
insertados a la actividad laboral, llevan un sueldo a su
casa y algunos son responsables de la economia de sus
hogares. (no en la proporcion que se desearia, sin embargo
se estan haciendo grandes esfuerzos).

En el plano legislativo también se han producido avances
significativos, en la actualidad se cuentan con dispositivos
legales, como la Ley General de la Persona con
Discapacidad y su reglamentacion que establece el
régimen legal de proteccion, de atencion de salud, trabajo,
educacioén, rehabilitacion, seguridad social y prevencién
para que la persona con discapacidad alcance su desarrollo
¢ integracion social, econémica y cultural. Igualmente se
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cuenta con organismos piblicos como El Ministerio de
Promocion de la Mujer y Desarrollo Humano, el Consejo
Nacional de Integracién de la Persona con Discapacidad
vy la Comisién Especial de Estudio sobre la Discapacidad
del Congreso de la Republica, que como importante aporte
de la politica gubernamental, tienen bajo su
responsabilidad velar por los derechos y dignidad de las
personas con discapacidad y ofrecer los servicios a favor
de ellos y de su familia, por intermedio de promocion de
proyectos, programas y actividades, tendientes a encontrar
la elevacion de los indices de calidad de vida, y el
encuentro de su bienestar. Igualmente las decisiones para
declarar el afio 2003 como el Afio de los Derechos de la
Persona con Discapacidad, en nuestro pais, v a nivel
internacional el afio Europeo de la Persona con
Discapacidad, para sensibilizar a la sociedad sobre los
derechos, necesidades y posibilidades de las personas con
discapacidad y convencer a las diferentes partes
implicadas para que aiinen esfuerzos para facilitar y
promover los intercambios de informacién y experiencia,
son importantes avances hacia una mejor calidad de vida
para las personas con discapacidad v sus familias.
Sin embargo, esto no es suficiente para promover
una mejor calidad de vida porque la gran mayoria de la
poblacion de discapacitados no tienen acceso a estos
beneficios, se tiene una excelente legislacién, pero no se
lleva a la préctica todo lo establecido en los dispositivos
legales vigentes y las personas con discapacidad siguen
siendo las mds desprotegidas de los sectores poblacionales
afectados por la pobreza extrema y el desempleo.
Que Calidad de Vida puede tener la persona que
teniendo estos beneficios no puede acceder a ellos v no
es capaz de elegir ni tomar decisiones, como a qué hora
comer, a qué hora acostarse, a donde salir, a qué hora
volver, que amigos tener; etc. a veces los Unicos amigos
que tienen son los especialistas.
La gran mayoria de las personas con discapacidad
perciben limitado su acceso a la informacion, educacién,
salud, trabajo y son objetos de discriminacion, exclusién
y marginacién, como se puede apreciar en algunas
situaciones como las siguientes :
> Los teléfonos no tienen una altura adecuada, para que
lo utilicen los usuarios de sillas de ruedas.

% Casi no hay semaforos sonoros.

»  No existen ascensores, ni cajeros automdticos con voz
para las personas con ceguera.

» Existen escasas publicaciones en Braille.

» Los canales de TV de sefial abierta atn no han
incorporado en su programacién el uso del lenguaje

de sefias y las pantallas de TV no tienen texto para los
que tienen discapacidad auditiva.
» La gran mayoria de las personas con discapacidad no
trabajan, son excluidos del proceso productivo y son
una carga para la familia, la sociedad y el Estado.
Un gran porcentaje de educandos con discapacidad
estan excluidos del sistema educativo. Segiin Fuente
del Ministerio de Educacién (2002) solo el 1.1%
asisten a la escuela y el 98.9% No asisten.
» Muchos de los Centros Educativos, salvo honrosas
excepeiones, solo son guarderias a donde asisten nifios
y adolescentes con uniforme y lonchera aunque tengan
20 afios.

Y

Las personas con discapacidad necesitan apoyo para
realizar actividades que permitan, entre otras, el disfrute
del tiempo libre; la gran mayoria de ellos se ven limitados
por la misma discapacidad, por no disponer de medios de
transporte apropiados (aunque muchos vehiculos de
transporte publico tienen asientos reservado para ellos
pero pocos los respetan y lo més grave es que esos mismos
vehiculos carecen de rampas o espacios para sillas de
ruedas) y carecer de amigos con capacidades e intereses
similares; a causa de estos problemas con frecuencia sus
actividades recreativas se reducen a ver TV, escuchar
musica en la soledad de una habitacion.

Por tanto, uno de los objetivos debe ser planificar
y aplicar programas que promuevan la Integracién de las
personas con discapacidad en las actividades recreativas
y ensefiar a los adolescentes, como elegir y tomar
decisiones durante su tiempo libre; la mayoria de ellos
disponen de mucho tiempo libre, pero no lo emplean de
manera constructiva y con frecuencia algunos se dedican
a actividades inapropiadas como mecer el cuerpo, aplaudir
0 emitir sonidos extrafios.

Otro problema que ailin persiste v afecta a las
personas con discapacidad es el no ser aceptados
plenamente como miembros de la sociedad con todos los
derechos, privilegios y servicios, es cierto que se han
logrado avances significativos en este sentido pero todavia
hay un largo camino por recorrer. La legislacién a favor
de las personas con discapacidad, no puede modificar los
sentimientos y las actitudes de la gente hacia las personas
con discapacidad, por ello, la mayoria de estas personas
consideran que el peor obsticulo que tienen que enfrentar
en su proceso de integracion completa a la sociedad es el
trato discriminatorio que les dan las personas sin
discapacidad, estas reacciones por lo general, no se basan
en su desempefio sino en las creencias o prejuicios
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infundados que tienen a cerca de estas personas; estos

prejuicios constituyen la peor carga para las personas con

discapacidad y les impide que se les reconozca como
personas igual que los demas.

Los prejuicios suelen aparecer a nivel personal,
profesional y social; algunos de estos prejuicios son:

a) Existe una tendencia a suponer que las personas con
discapacidad son fristes y algunos suelen verbalizar
diciendo “que bueno que usted todavia pueda sonreir”

b) Setiende a compadecerlos y acercarse a ellos diciendo
“es una tragedia que esto le haya sucedido™.

c) Las personas suelen prestar mas atencion a las
discapacidades o deficiencias en lugar de pensar mas
en los que son capaces de hacer o aprender (se resisten
a reconocer que son personas con habilidades
diferentes y que tienen deberes y derechos igual que
los demas).

d) Muchas personas tratan a los discapacitados como si
fueran nifios (se les llama con diminutivos, con un
tono de voz anifiado, se les viste como a nifios o se le
asignan juegos de nifios).

e) Muchas personas sin discapacidad tienden a evitarlos
o0 a darles la espalda a las personas con discapacidad.

f) Las personas discapacitadas deben soportar los
chistes crueles sobre discapacitados que los afecta
emocionalmente.

g) Las personas con discapacidad deben soportar que
los demas hablen por ellos, como si no estuvieran
presentes o no supieran expresarse.

CONCLUSION

Enrelacion a la definicion de Calidad de Vida y la situacion
de las personas con discapacidad, se puede afirmar que,
la inmensa mayoria de ellos no experimentan un sentimiento
de bienestar general ni satisfaccion en los diferentes
ambitos de su vida, como hogar, escuela, ambiente social
y laboral; es cierto que. se estan haciendo grandes
esfuerzos a favor de ellos, pero los resultados atn son
limitados, los cambios hacia una mejor Calidad de Vida
para las personas con discapacidad y sus familias no
vendran sin el esfuerzo y participacion conjunta de todos
los miembros de la sociedad en el que se incluya al Estado,
instituciones publicas y privadas. a los colegios
profesionales y a la familia en su conjunto. La pregunta
oportuna que el comin de las personas se formularia a
manera de reflexion seria ; qué estamos haciendo hoy
cada uno de nosotros para generar mafiana una mejor
Calidad de Vida para las personas con discapacidad 7 .

Solo cuando a las personas con discapacidad se les permita
ser personas como todas las demas, la normalizacion se
convertird en una realidad y las personas con discapacidad
podréan disfrutar de una mejor Calidad de Vida.
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