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Resumen

En este articulo se revisan los conceptos de calidad de vida y autodeterminacion para
proponer, luego, estrategias que favorezcan la construccién de una escuela verdade-
ramente inclusiva orientada al logro de la calidad de vida.
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Summary

In this article we review the concepts of quality of life and self-determination in order
to propose strategies that favor the development of a truly inclusive school oriented
to acquiring quality of life.

Key words: Quality of life, Self-determination, Intellectual disability, inclusive educa-
tion

Introduccion

El concepto de calidad de vida como referente y guia para la provisién de servicios
comienza a gestarse en el dmbito internacional hacia inicios de la década de los
sesenta. En el campo de la atencidn educativa a las personas con discapacidad inte-
lectual, constituye el peldafio mas elevado en un proceso que se inicia con el afan de
mejorar las condiciones de vida de las personas institucionalizadas; que continda en
los afos setenta promoviendo la desinstitucionalizacion, basandose en el principio de
la normalizacién, y que, en las Ultimas décadas, propugna la participacion plena en la
comunidad sirviéndose de sistemas de apoyos.
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La educadores que realizan su tarea desde el enfoque de la calidad de vida han de
tener presente que el bienestar emocional, la libertad y autonomia, la formulacién
de proyectos y el encontrar sentido a la existencia son metas deseadas por todos los
seres humanos, Y, siendo consciente de ello, han de buscar desarrollar en los nifios,
desde sus primeros afos, las capacidades que les permitan llegar a ser protagonista
de su existencia.

{Qué se entiende por calidad de vida?

Aunque su apariciéon en las politicas sociales y el interés que ha generado en la inves-
tigacion cientifica son relativamente recientes, la calidad de vida como aspiracién del
hombre esta ligada a su historia y se puede percibir su blsqueda desde las primeras
manifestaciones culturales. Segin Asensio, Barcena'y Mélich (2001) la expresion ca-
lidad de vida “no deja de ser en la actualidad mas que la versién “menor”, descreida,
postmoderna dirfamos, de otra mas ampulosa y resbaladiza cual es la de *felicidad "

(p. 82).

Al igual que después de siglos de reflexién cuidadosa y de trabajo minucioso de
fildsofos, cientificos y del hombre comun, el concepto de felicidad se escabulle ante
la intencién de delimitarlo, el concepto de calidad de vida se presenta alin ambiguo
debido a que esta ligado a los avatares de la existencia y a la autopercepcién.

No obstante, parece haber un acuerdo entre los estudiosos en considerarlo un
concepto muldimensional que abarca elementos objetivos (indicadores externos) y
elementos subjetivos, que centran la atencidn mas alld de las condiciones fisicas en
las percepciones de las personas acerca de su estado de bienestar. En un estudio
realizado por Hughes, Hwang, Kim, Eisenman y Killian (citado por Gémez-Vela,
Verdugo y Canal, 2002) se encontraron |5 dimensiones que aparecian con frecuen-
cia en las diferentes aproximaciones conceptuales: bienestar psicoldgico y satisfaccion
personal; empleo; autodeterminacién, autonomia y elecciéon personal; ocio y tiempo
libre; competencia personal, ajuste comunitario y habilidades para la vida indepen-
diente; ambiente residencial; integracidon comunitaria; normalizacidn; apoyo recibido
de los servicios; indicadores sociodemogréficos individuales; desenvolvimiento y rea-
lizacion personal: aceptacién social, estatus social y ajuste ecoldgico; bienestar fisico
y material; y responsabilidad civica. Por su parte, Schalock y Verdugo (2007) con-
sideran ocho dimensiones en el concepto: desarrollo personal, autodeterminacion,
relaciones interpersonales, inclusién social, derechos, bienestar emocional, bienestar
fisico y bienestar material.

Como se puede apreciar, no se concibe la calidad de vida al margen de la satisfac-
cién de las necesidades objetivas. La falta de recursos para cubrir las necesidades
alimenticias de forma balanceada, la permanencia en alojamientos que no protegen,




EDUCACION PARA LA CALIDAD DE VIDA DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL

el limitado acceso a los servicios de salud y a los productos farmacolégicos requeri-
dos, que son situaciones ligadas a la adversidad socioecondmica, se muestran como
factores importantes en el incremento de riesgo de depresidn y otros problemas de
salud mental (Reading y Reynolds, 2001). Por lo tanto, no se puede hablar de cali-
dad de vida cuando existen serias carencias materiales, pero, no se puede, tampoco,
identificar el bienestar material con aquella; como lo explican Asensio et al. (2001):

Ya Epicuro, Aristoteles o Séneca nos advertian, desde su privilegiada po-
sicion social, que sin cierto grado de riquezas resulta dificil el logro de la
felicidad. No obstante, entendemos que la materialidad que nos rodea
no explica lo esencial de nuestras respectivas vidas, susceptibles de expe-
rimentarse plenas en la precariedad y profundamente insatisfactorias en la
abundancia. (p. 85)

Dice Fullat (2000) que la capacidad del hombre de poder tomar conciencia de lo
dado le abre a lo posible, a lo todavia-no-dado. Por esto, transcendiendo lo real, la
vida humana es posibilidad, es proyecto, algo que no esta previamente determinado
sino que es un constante quehacer; surge entonces la pregunta por el sentido, por el
para qué del existir. El advertir cdmo se corresponde lo que se hace con el sentido
que se le ha dado a la existencia, permite desarrollar una sensacién de bienestar
asociada con la percepcién subjetiva de la calidad de vida.

Sentido de la vida en personas con discapacidad intelectual

Segln Frankl (1984), la posibilidad de encontrar sentido en la vida no depende del
sexo, ni del coeficiente intelectual, ni del nivel de formaciéon. La frase de un joven
autista, citada por Frith (1991) “Todo me pone triste, porque me estoy haciendo cada
vez mayor Yy sigo sin encontrar a nadie.... Ojald que alguien que pueda ofrecerme
carifio y afecto, lo haga” (p. 193), asi como los proyectos de las personas con disca-
pacidad intelectual contemplados por quienes viven cerca de ellos, estarfan indicando
la necesidad de darle coherencia y una orientacién general a la existencia, es decir de
encontrarle un sentido.

A lo largo de los afos, con el afan de proteger a las personas con discapacidad in-
telectual, desde la presuncidn de saber mejor que ellas lo que es necesario en sus
vidas, se ha ido limitando y, mas aln, cercenando lo mas intimo que como personas
poseen: su libertad moral, su capacidad de elaborar y proponer sus planes de vida y
llevarlos a la practica.

La tarea educativa, entendida como el acompafamiento al ser humano en el proce-
so de realizacién plena, exige replantearse la atencion que se le ha venido dando a
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la persona con discapacidad intelectual; es necesario resaltar la importancia de una
educacién que la contemple en su integridad, con su necesidad de trascendencia y
voluntad de sentido.

Autodeterminacion y calidad de vida

Un factor especialmente relevante de la calidad de vida es la autodeterminacién, muy
estudiada Ultimamente por quienes trabajan en el campo de la discapacidad. La au-
todeterminacién es definida por Wehmeyer (2005) como “las acciones volitivas que
capacitan a la persona para actuar como el principal agente causal de su propia vida y
mantener o mejorar su calidad de vida” (p. | 17).

La autodeterminacion presenta cuatro caracteristicas: autonomia, autorregulacion,
desarrollo psicolégico (capacitacidn) y autorrealizacidn. Estas caracteristicas se desa-
rrollan a partir de la adquisicién, durante la nifiez y la adolescencia, de los diferentes
componentes de la conducta autodeterminada, como son: hacer elecciones, resol-
ver problemas, tomar decisiones, poner y alcanzar objetivos, autodefensa y habilida-
des de autocontrol (Wehmeyer, 2009).

La adquisicién de estos componentes por parte de la persona con discapacidad in-
telectual va a exigir de los educadores un compromiso concreto con la construccién
de ambientes que la favorezcan. No se puede esperar que un adulto al que desde
pequeno se le han solucionado los problemas, se ha elegido por él, se ha decidido
por él, se le han impuesto limites, se le ha organizado la vida, adquiera, repentina-
mente, la posibilidad de autodeterminarse. Como sefialan Peralta y Arellano (2014)
se requieren ambientes educativos que posibiliten su participacién activa y su prota-
gonismo en las decisiones importantes de sus vidas.

Educacion para la calidad de vida

Este enfoque que toma como referencia para la dotacién de servicios educativos a la
calidad de vida, exige de la escuela una orientacion hacia su logro, desde los primeros
afos, como se ha sefalado. Verdugo (2009) sostiene que esto es coherente con el
principio de que la educacién inclusiva no se limita a las exigencias académicas y que
adoptarlo implicara un cambio social para involucrar a los diferentes agentes en la
busqueda de oportunidades y experiencias en el entorno comunitario.

La escuela inclusiva peruana no ha satisfecho las expectativas de quienes vefan en
ella una solucién al problema de la segregacién, aunque sf representa un paso hacia
adelante, a pesar de haber tropezado con mutiple dificultades alin no superadas
(Ministerio de Educacién [MINEDU], 2012).
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Uno sus mayores logros ha sido el enriquecimiento moral y afectivo de los nifios,
de los profesionales y de las familias que han formado parte de ella, ya que han em-
pezado a percibir la diferencia como un elemento enriquecedor de la convivencia
humana, lo que permitird una vision holistica de la discapacidad y un abordaje integral
de su problemética.  Sin embargo, matricular a un nifio con discapacidad en una
institucién de educacion basica regular, no garantiza que se beneficiara de una edu-
cacion inclusiva:

La segregacion y el etiquetaje no han sido, lamentablemente, caracterfsticas exclusi-
vas de la escuela especial; en las aulas inclusiva el nifio con discapacidad ha sido visto
muchas veces como el “lento” de la clase o simplemente como “el nifio inclusivo”.
Si no logra acceder al lenguaje que se maneja en el aula, a la construcciéon social de
significados a los que acceden los compafieros, si no comprende el lenguaje que
mediatiza las ensefianzas y las relaciones sociales, se puede sentir excluido de ellas.

Por otra parte, se observa que instituciones que en Lima se dedican a ofrecer ser-
vicios de educacién inclusiva en colegios regulares, en la practica aplican lo que co-
rresponde a la integracién, no a la inclusion: una profesora de apoyo, que puede
ser especialista en educacion especial o estudiante de educacién, con un uniforme
propio de su institucion, acompana al “nifo inclusivo” en el interior de un aula regu-
lar. (Qué efecto tiene este tipo de actuaciéon en el desarrollo emocional y cognitivo
del nifio con discapacidad?, {cuantos nifios y adolescentes derivados desde escuelas
especiales a escuelas regulares han desertados? y ipor qué lo han hecho?, ise sienten
cdmodos los nifos con discapacidad en las aulas regulares?, son algunas preguntas
que solo podran responderse si se escucha la voz de los implicados.

Sila escuela peruana desea ser realmente inclusiva debera potenciar practicas educa-
tivas que favorezcan el desarrollo de la autodeterminacion y que tenga como norte
la calidad de vida.

Le corresponde a la escuela propiciar un clima por el que los nifios y los adolescentes
con discapacidad encuentren afecto en la experiencia diaria, para que puedan, asf,
comprender que ellos son importantes, aprendan a valorarse a sf mismos y a los
demads, y a ver la vida con optimismo. En este ambiente, las actividades educativas
deben favorecer las experiencias de éxito, pero de éxitos conseguidos con esfuer-
zo. Bandura (1999) afirma que un poderoso incentivo para el desarrollo y para el
control personal es tener la posibilidad de producir resultados valiosos y prevenir los
indeseables. Por su parte, Seligman (1989) sostiene que lo que genera en la persona
disminucion de la fuerza del yo es la sensacién de falta de control sobre lo que le
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acontece, ya sean estos acontecimientos traumaticos o positivos. No se debe, por
tanto, tratar de proteger al nifio o al adolescente con discapacidad impidiendo toda
situacién que pueda resultarle problematica; él necesita aprender que tiene control
sobre sus circunstancias. Los esfuerzos de dominio independiente que permiten
conseguir los objetivos planteados, contando con el apoyo de adultos significativos
que demuestran su reconocimiento en forma consistente, es lo que favorece el
desarrollo de su autoeficacia y de una motivacion intrinseca para enfrentar las dificul-
tades con seguridad, esfuerzo y persistencia.

Le corresponde a la escuela, también, involucrar en la educacién de las personas
con discapacidad a toda la comunidad: el barrio, la parroquia, los clubes, el hospital,
seran espacios para brindar entrenamiento en la autobservacion, autoevaluacién, y
autorrefuerzo, en la autoeficacia y el autoconocimiento, en el establecimiento de
metas y la adquisicidn de habilidades. Lo que se requiere es una Escuela Inclusiva que
sobrepase sus muros, una escuela cuyos recursos, materiales y humanos, sean los
recursos de la comunidad (llamense servicios especializados de los centros de salud,
centros de formacidn profesional, clubes, etc.), donde las aulas sean las casas del
barrio y las empresas, es decir, que sea capaz de coordinar y dirigir la educacion de
sus estudiantes en espacios diferentes a los del centro educativo y con un curriculum
que no se cifa a los paradigmas establecidos por la tradicion escolar.

Sin embargo, las limitaciones mas significativas a una verdadera educacién inclusiva,
orientada a la calidad de vida, no se focalizan en el campo escolar; quizé las maximas
barreras se encuentran en el concepto de discapacidad y de “éxito” que se maneja
desde fuera de la escuela y en la conviccidon de que la tarea de esta es preparar a
sujetos que puedan insertarse en el engranaje social.

La atencidn a la persona con discapacidad intelectual actualmente aln trasluce la pre-
valencia del modelo médico de la discapacidad. Como afirma Vehmas (2004) “Las
intervenciones son sefialadas solamente en el individuo, quien es considerado como
anormal, mientras la comunidad circundante es intocable” (p. 51). Tamarit (2005) se
ubica con quienes opinan que un factor importante en esta visién es la concepcidn
aristotélica que considera a lo racional como el elemento que diferencia al ser huma-
no de los otros seres vivos, ocasionando que

Aquellos que no alcanzan el nivel de raciocinio esperado y propio del ser
humano no son considerados tales, y son, por lo tanto, y en el mejor de
los casos, seres merecedores de atencién y cuidados, pero desde la pers-
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pectiva de un ser menor e incompleto en su ascenso a lo esencialmente
humano. (Tamarit, 2005, p. S182)

En este marco, se contempla a la escuela como una institucion encargada de desarro-
llar en los hijos de los humanos, fundamentalmente, las capacidades racionales. La
calidad del servicio educativo tiene como referente primordial el puntaje en pruebas
nacionales e internacionales que miden la competencia matematica, la competencia
cientifica, la competencia en el manejo del lenguaje escrito, pero que nada dicen del
desarrollo de la sensibilidad artistica, de la empatfa, del respeto por el medio ambien-
te, por ejemplo; pruebas en las que los estudiantes con discapacidad, por mas que
estén matriculados en instituciones educativas de basica regular, son invisibles.

Mientras la escuela siga siendo competitiva, mientras siga priorizando lo racional so-
bre la trascendencia comunicativa (més alla del lenguaje escrito), seguird siendo una
escuela segregacionista con fachada de inclusion.

El contemplar a la educacién de la persona con discapacidad intelectual desde el
enfoque de la calidad de vida se presenta como una oportunidad de renovacion pro-
funda de la escuela; ya es momento de que se provoque esa critica enriquecedora al
modelo dominante, que reclamaba Fortes en 1994.

A modo de conclusion

El compromiso de los educadores como compaferos de camino de las personas
con discapacidad intelectual exige, en primer lugar, reconocer que ellas, y sélo ellas,
son las protagonistas de su biografia. Es tarea de los profesionales de la educacion
propiciar las estrategias pedagdgicas que favorezcan la calidad de vida a la vez de re-
definir la escuela, de tal forma que deje de ser competitiva, que deje de contemplar
en el intelecto la esencia del ser humano y que respete el derecho de toda persona
a ser el artffice de su propia existencia.
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