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El estudio que presentamos se enmarca dentro
de la investigacion Necesidades de las personas
con discapacidad en Lleida. Descripcidn y prospec-
tiva, realizado en el Departamento de Pedagogia
y Psicologia de la Universidad de Lleida durante el
periodo 2002-2003 y financiado por la Fundacién
Auris4. El objetivo principal de la investigacion es
sugerir pautas generales respecto a la planifica-
cidén de apoyos a las personas con discapacidad
que residen en las comarcas de Lleida. El proyecto
pretende responder a dos preguntas basicas: qué
apoyos son necesarios y como deben orientarse
para la optimizacién del nivel de calidad de vida
de las personas con discapacidad.

La investigacion se estructura en dos fases. En
una primera fase (2002) interesaba mostrar un
analisis descriptivo de la tipologia de personas
con discapacidad y los servicios que actualmente
dan respuestas a ellas en nuestra provincia de
manera que pueda delinearse un mapa de nece-
sidades no cubiertas. En la segunda fase (2003)
de caracter cualitativo interesa describir la opi-
nion de personas con discapacidad intelectual -
en procesos de desarrollo 6ptimo- y personas de
su entorno mas proximo con el objeto de identi-
ficar necesidades satisfechas y apoyos recibidos.
Por tanto, en esta segunda fase nos interesa la
percepcion subjetiva de personas con discapaci-
dad intelectual y personas de su entorno respec-
1o a la satisfaccion con su estilo de vida.
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En cada una de las fases se desarrollan cinco
subproyectos que nos permiten analizar las
necesidades satisfechas de personas con disca-
pacidad a lo largo de las diferentes etapas del
ciclo vital - infancia, adolescencia, adultez y
vejez -. Conscientes de la dificultad de marcar
un criterio unicamente cronolégico para dife-
renciar cada una de las etapas nos decantamos
por diferenciarlas a partir de una dimension
socioeducativa. De este modo marcamos el
ambito de atencién de los cinco subproyectos a
partir del principal apoyo socioeducativo pre-
visto para las personas: a) la educacién infantil
de 0 a 6 afos, b) la etapa de escolarizacion
obligatoria, de 6 a 16 afios, ¢) la formacién para
la transicion a la edad adulta y vida activa, de
16 a 20- 22 arios, d) la integracion / inclusion
sociolaboral, de 20-22 a 45-50 afos y e) el pro-
ceso de envejecimiento a partir de los 45-50
afios que incluye a nivel de apoyos tanto las
diferentes posibilidades de ajuste sociolaboral
como apoyos relacionados con las necesidades
de vivienda. En cada subproyecto se analizan
cuatro casos que incluyen tres entrevistas cada
uno -entrevista a la propia persona, familiar y
profesional-. En total, la segunda fase recoge el
analisis cualitativo de la informacién recogida a
través de 60 entrevistas.

En este articulo se presentan las conclusio-
nes derivadas del subproyecto dirigido al estu-
dio de las necesidades de las personas con dis-
capacidad intelectual en proceso de envejeci-
miento.
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calidad de vida, discapacidad
intelectual y envejecimiento:
un marco de referencio mm m

Las bases conceptuales que sostienen la inves-
tigacion provienen del modelo sistémico, ecold-
gico y del ciclo vital entendiendo la persona
desde un enfoque biopsicosocial y educativo a lo
largo de su desarrollo, esto es, partiendo de la
premisa que la persona siempre puede progre-
sar en interaccion con el entorno sea cual sea su
nivel adaptativo y momento del ciclo vital. En
este marco nos interesa definir tanto el concep-
to de discapacidad intelectual, calidad de vida y
envejecimiento en personas con discapacidad
intelectual.

La conceptualizacion de la discapacidad inte-
lectual de la que partimos ha sido desarrollada
por la Asociacion Americana para el Retraso
Mental (2002) entendiendo esta no como una
caracteristica permanente de la persona sino
como una limitacién en su funcionamiento, con-
secuencia de la interaccion entre sus capacida-
des y el ambiente en el que vive. Partimos de la
discapacidad no como caracteristica fija e inva-
riable sino que sera cambiante en funcién de los
apoyos que la persona encuentre en su ambien-
te. Por apoyo se entiende todo recurso o estra-
tegia humana o instrumental que permita a las
personas adquirir mayor grado de autonomia, es
decir, apoyos adecuados a sus necesidades. Por
ello, los apoyos que ofrece el entorno son pieza
clave en el funcionamiento de la persona.

Interesa detenernos en los modelos de eva-
luacién de estos apoyos. En este sentido la eva-
luacion del nivel de satisfaccion con la propia
vida a través del concepto calidad de vida ofre-
ce la posibilidad de partir de las necesidades de
la persona y sirve como guia consensuada por
los profesionales que estan interesados en plani-
ficar y evaluar apoyos.

Cuando nos referimos a la calidad de vida de
las personas con discapacidad nos estamos refi-
riendo a la calidad de vida de todas las personas.
Por ello, antes de abordar el concepto en la
poblacién con discapacidad conviene aproximar-

nos a la evolucion de los modelos de conceptua-
lizacion y medicion de calidad de vida para la
poblacién general.

Actualmente existen dificultades de consenso
en la conceptualizacion de calidad de vida. Si
bien desde una perspectiva psicosocial se entien-
de calidad de vida como el resultado de la rela-
cion entre la satisfaccion percibida por los indi-
viduos en relacién a su vida junto a las condicio-
nes objetivas de vida (Felce y Perry, 1993), auto-
res como Edgerton (1996) y Parmenter y Donelly
(1997) describen una baja correlacion entre indi-
cadores objetivos y subjetivos de calidad de vida.
Por ello la concepciéon mas aceptada en la actua-
lidad es la de entender calidad de vida como la
satisfaccion global con el propio estilo de vida y
el control sobre los recursos humanos y ambien-
tales que producen satisfaccion (Goode, 1994;
Cummins, 1997). Esto es, conceptualizar la cali-
dad de vida como las condiciones de vida desea-
das por una persona.

En esta linea, Schalock y Verdugo (2003) plan-
tean un modelo integrador respecto al debate
indicadores objetivos - subjetivos a partir de un
enfoque ecoldgico y sistémico. Los autores pre-
sentan un modelo de calidad de vida multidi-
mensional (porque debe hacer referencia a las
diferentes dimensiones de la vida de una perso-
na) teniendo en cuenta los diferentes sistemas o
contextos que influyen en el desarrollo de sus
valores, creencias, comportamientos y actitudes
{microsistema, mesosistema y macrosistema).

El modelo de calidad de vida de Schalock y
Verdugo diferencia ocho dimensiones de vida de
manera que incluyan todos los dominios o areas
de la persona - bienestar emocional, relaciones
interpersonales, bienestar material, desarrollo
personal, bienestar fisico, autodeterminacion,
inclusion social y derechos- y que constituiran la
composicion de su bienestar personal. En cada
una de las dimensiones se establecen indicado-
res que se refieren a los diferentes sistemas
donde viven las personas. Por tanto en cada
dimension pueden evaluarse aspectos a nivel
personal (microsistema), aspectos funcionales
del ambiente que rodea a la persona (mesosiste-
ma) y aspectos sociales (macrosistema).





















