
                                                                 Teresa Núñez N- Educadora Especial- Magister en Educación Especial y Psicopedagogía- 

Doctoranda Universidad de Deusto. 
 

La calidad de vida como constructo que apoya la efectividad de políticas públicas. 

 

Estado de la cuestión a nivel internacional y nacional 

La calidad de vida en el ámbito de la discapacidad y sus familias ha cobrado mayor 

importancia en las últimas décadas, siendo utilizado como indicador de éxito de programas 

y políticas encaminadas a la prevención e intervención con esta población (Córdoba, 

Gómez, Verdugo, 2007). Debido a que su evolución ha permitido entenderlo como un 

constructo medible, actualmente es utilizado como un modelo funcional para medición de 

programas de apoyo y políticas públicas, para garantizar una vida de calidad e igualdad de 

oportunidades para todos los ciudadanos (Schalock  & Verdugo, 2003, 2009). 

Debido a ello, se definen dimensiones e indicadores centrados en una vida de 

calidad, entendiendo ésta como un conjunto de factores que componen el bienestar personal 

(Schalock  & Verdugo, 2003). 

Existe entonces, un consenso entre investigadores en el ámbito de la calidad de vida 

centrada en la persona, lo que permite nutrir el avance que experimenta desde los años 90 el 

constructo de calidad de vida centrado en la familia (Verdugo, Rodríguez, Sainz, 2012), es 

así, como el foco se cambia desde las características de los individuos a las posibilidades 

que entrega el contexto (Summers, Poston, Turnbull, Marquis, Hoffman, & Mannan, 2005). 

De este modo, la calidad de vida familiar es comprendida como una extensión de 

apoyo a las personas, en la que las necesidades individuales y personales interactúan 

(Balcells-Balcells, Giné, Guàrdia-Olmos, & Summers, 2011), con énfasis en la calidad de 

vida de cada uno de los componentes y de la familia como un todo (Verdugo, et al., 2012)  

Es posible señalar entonces, desde la perspectiva de la planificación centrada en la 

familia, la importancia de la coordinación entre los sistemas formales e informales de 

apoyo, con el fin de potenciar los recursos con que cuentan las familias y finalmente 

mejorar su calidad de vida en un sentido global (Verdugo, et al., 2012). 

 

Es en este contexto que la política pública chilena, orientada a la igualdad de 

oportunidades e inclusión social de las personas con discapacidad, ha determinado una serie 

de acciones que conllevan a la inclusión de las personas con discapacidad, enfatizando en 

este proceso la primera infancia y sus familias. 

Existe entonces, un consenso entre investigadores en el ámbito de la calidad de vida 

centrada en la persona, lo que permite nutrir el avance que experimenta desde los años 90 el 

constructo de calidad de vida centrado en la familia (Verdugo, Rodríguez, Sainz, 2012), es 

así, como el foco se cambia desde las características de los individuos a las posibilidades 

que entrega el contexto (Summers, Poston, Turnbull, Marquis, Hoffman, & Mannan, 2005). 

De este modo, la calidad de vida familiar es comprendida como una extensión de apoyo 

a las personas, en la que las necesidades individuales y personales interactúan (Balcells-

Balcells, Giné, Guàrdia-Olmos, & Summers, 2011), con énfasis en la calidad de vida de 
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cada uno de los componentes y de la familia como un todo (Verdugo, et al., 2012) 

Actualmente, ya existe consenso a nivel mundial que la familia es la primera institución 

social  de los seres humanos a lo largo de su evolución, siendo esta a sus vez fundamental 

en el desarrollo de la sociedad, además es posible evidenciar un fuerte énfasis en los apoyos 

de las personas con discapacidad intelectual en sus hogares, ampliando la mirada que se 

experimenta desde la perspectiva de calidad de vida individual, donde esta unidad es 

percibida de manera fragmentada, reduciéndose a la relación de la persona con 

discapacidad con su cuidador principal (Verdugo, 2006).  

 

Este avance en el foco de intervención, a dado lugar a cambios en las políticas y 

prácticas de tal manera que la familia es el entorno principal para la mayoría de los niños 

que presenta algún tipo de discapacidad. (Samuel, Rillotta, y Brown, 2012). Cuando nos 

referimos a qué es una familia, su definición es particularmente compleja en el mundo de 

hoy, donde hay una amplia aceptación  de una gran cantidad variedad de tipos de familias y 

estructuras. La composición étnica y cultural de las familias también es cada vez más 

diversa, especialmente en países desarrollados  debido a los índices de migración (Samuel, 

et al., 2012). 

 

Es esta una de las principales causas por la que actualmente la conceptualización de 

calidad de vida se ha ampliado hacia la calidad de vida familiar, pues el niño ya no es 

entendido como una persona aislada, mas bien su proceso de desarrollo es concebido dentro 

de esta unidad social. Bajo esta perspectiva, son las familias las llamadas a tomar las 

principales decisiones referente a los apoyos de sus hijos, teniendo en cuenta que una 

familia reforzada  tendrá como consecuencia mayor participación (Samuel, et al., 2012). 

 

De este modo, podemos visualizar que al hablar de familia y sobre todo de calidad de 

vida familiar, estamos frente a un escenario de interacciones complejas, debido a sus 

componentes subjetivos (existentes en cada uno de sus miembros) y objetivos (que son 

dados de manera conjunta en el grupo familiar), pues la calidad de vida familiar busca 

como eje principal dar respuesta a cada uno de los integrantes de esta institución social, con 

el fin de entregar una vida de calidad. 

 

Calidad de vida familiar es un concepto multidimensional, caracterizado por  la unión 

de cada uno de sus miembros y por el medio ambiente, por esta razón los componentes 

personales y familiares interactúan de manera permanente (Samuel, et al., 2012; Verdugo, 

Rodríguez, Sainz, 2012). 

 

No es un concepto estático, pues fluctúa a lo largo del crecimiento de las personas y la 

evolución que presenta la familia (Zuna, Turnbull y Summers, 2009), teniendo en cuenta 

que uno de los principales apoyos que tiene la persona con discapacidad es el de su familia. 
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Problematización. 

 

La firma del protocolo facultativo de la convención de las personas con 

discapacidad de nuestro país, en el año 2010, es una de las principales razones por las que 

en Chile se promulga la ley 20.422, que establece normas sobre igualdad de oportunidades 

e inclusión social de las personas con discapacidad. 

Debido a ello, el constructo calidad de vida se escucha frecuentemente en diferentes 

sectores de nuestra sociedad, mejorar la calidad de vida de las personas, parece ser el eje 

común que regula todas las instancias en diferentes sectores sociales de nuestro país, es en 

este contexto que surge la interrogante, ¿sabemos realmente que implica una mejora en la 

calidad de vida de las personas?, ¿El sistema educacional chileno está relacionado con este 

constructo? 

Es así, como también la política nacional chilena, con el objetivo de brindar mayor 

accesibilidad a los sistemas sociales, presenta avances en el ámbito de acceso a la 

educación de las personas con algún tipo de discapacidad, desde el año 1990 se establece la 

ley de integración social y laboral para las personas con discapacidad, desprendiéndose de 

esta el Decreto 1 del año 1998, que se ocupa de integración escolar de las personas con 

discapacidad, ley que produjo un cambio paradigmático en nuestro país, ya que a partir de 

ese momento, se han comenzado a integrar en escuelas de educación general personas con 

algún tipo de discapacidad, quienes antes de este decreto solo podían ser parte de la 

educación especial, generando mayor grado de segregación, al no tener la posibilidad de 

acceder a la educación de manera regular. 

Como señala el documento Discapacidad en Chile (2005): en estos dos últimos años 

el país cuenta con tres grandes hitos que respaldan las acciones a favor de la integración 

educativa. La base estadística entregada por el Primer Estudio Nacional de la Discapacidad 

(ENDISC- 2004), el Plan Nacional de Acción para la Integración Social de las Personas 

con Discapacidad, que incluye los compromisos, actores y recursos comprometidos desde 

el sector público, abordado desde el ámbito nacional y regional (PLANDISC 2004-2010) y 

la política de Educación Especial (MINEDUC 2005, p.43) 

Otro de los avances que es posible evidenciar en la política pública, es la 

promulgación en el año 2010 de la actual ley 20.422 que establece normas sobre igualdad 

de oportunidades e inclusión social de personas con discapacidad, como un modo de 

facilitar a las personas accesos y brindar igualdad de oportunidad tanto a las personas con 

discapacidad como las que no presentan discapacidades encaminando éstas a la mejora en 

la calidad de vida. 

Específicamente en el artículo 4º de la mencionada ley, señala que: ¨los programas 

destinados a las personas con discapacidad que ejecute el Estado, deberán tener como 

objetivo mejorar su calidad de vida, principalmente, a través de acciones de fortalecimiento 

o promoción de las relaciones interpersonales, su desarrollo personal, la autodeterminación, 

la inclusión social y el ejercicio de sus derechos (p.4). 
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Si bien todos los avances, a nivel nacional, expuestos anteriormente son importantes 

al momento de comprender la discapacidad, existen también falencias desde la base  de la 

comprensión de este constructo. A nivel mundial, como se señala en párrafos anteriores las 

políticas publicas y prácticas organizacionales para personas con discapacidad se han 

centrado en su inclusión y participación en la sociedad. De este modo e paradigma de los 

apoyos ha dado lugar a al menos tres cambios significativos en políticas y prácticas, según 

plantea la Asociación Americana de Discapacidades Intelectuales y del Desarrollo, 2010; 

primero, el enfoque de apoyo ha servido para agrupar prácticas de planificación centrada en 

la persona, oportunidades de desarrollo y crecimiento personal, inclusión comunitaria, 

autodeterminación y empoderamiento; segundo,  la aplicación consecuente de apoyos 

individualizados ha dado ligar a la mejora del funcionamiento humano y logro de 

resultados personales; y tercero, se esta utilizando el patrón e intensidad de las necesidades 

de apoyo de la persona, como un componente básico para la asignación de recursos y 

planificación de servicios y sistemas (p.163). 

 

Así podemos entender un modelo de sistemas de apoyos que aborda múltiples 

componentes del funcionamiento humano, que son interdependientes y acumulativos. Este 

sistema de apoyos se define, como el uso planificado e integrado de estrategias y recursos 

de apoyo individualizado que engloba múltiples aspectos del funcionamiento humano en 

distintos contextos, el modelo del sistema de apoyos aportan una estructura para la 

organización y mejora elementos, interdependientes y acumulativos, del desempeño 

humano. 

  

 Es en este contexto donde es posible plantear que a nivel nacional, no existe avance 

acorde a los planeamientos internacionales en materia de discapacidad intelectual, pues 

actualmente tanto a nivel de políticas públicas como prácticas, no se está visualizando a la 

persona desde un paradigma centrado en los apoyos ni mejora a la calidad de vida. 

 

Si nos referimos específicamente a políticas publicas, actualmente se esta trabajando 

con el decreto 87 del año 1990, el cual carece de contenido teórico y técnico acorde a los 

requerimientos actuales, tanto como para mejorar la calidad de vida individual, como de las 

familias de personas que presentan algún tipo de discapacidad. 

 

Debido a ello, la importancia de actualizar nuestras políticas nacionales en el ámbito 

de discapacidad intelectual, con el fin de generar mejora en la calidad de vida de las 

personas y sus familias. 
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Propuestas. 

 

Como una de las principales propuestas para mejorar el estado actual de políticas 

publicas a nivel nacional, expongo: 

 

1. Evaluación de políticas públicas a través del constructo calidad de vida, 

con el fin de general perfiles de apoyo necesarios y por sobre todo 

efectivos para familias y personas en situación de discapacidad. 

 

2. Actualizar decreto 87 de educación especial, enfocado en escuelas 

especiales de nuestro país, con el fin de prestar el apoyo a través de este 

sistema educativo de manera atingente. 
 

3. Reevaluar de qué manera se están ejecutando, en nuestro país, acciones de 

diagnóstico clasificación y sistemas de apoyo, para las personas en 

situación de discapacidad. 
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