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Avaluació dels serveis i qualitat de vida de les persones 
arnb retard mental 

Climent Ciné i Giné 

Resum: L'article comenta la recerca financada i encarregada per la FEAPS sobre la qualitat de vi- 
da i serveis pera les p~ersones arnb retard mental. Les societats actuals mostren u n  interes crei- 
xent per la qualitat de vida, tant des del punt de vista personal i polític com científic. Aquesta 
preocupació, obviame~nt, s'ha estes a les persones arnb discapacitat. El treball aborda tres qües- 
tions principals. En primer Iloc, que s'entén per qualitat de vida?A continuació, s'ofereixen algu- 
nes consideracions sobre la seva mesura. Finalment, es presenten alguns possibles instruments 
pera la seva aplicació a la millora d'un centre d'educació especial. 

Abstract: This paper discusses the research financed and charged for FEAPS about Quality of 
Life and Services to people with mental retardation. Now, the societies are progressively interes- 
ted in the quality of life, from the personal, politic and scientific point of view. This obviously 
concerns and expanded to people with disabilities. This work addresses three main questions. 
First, what understand for quality of life. Next, it gives some considerations about how to mea- 
sure the quality of life. Finally, it presents some possible tools and ways of application of these 
tools for the improvement of special education schools. 

Descriptors: Retard mental. Qualitat de vida. Centres d'educació especial. 

El trebail que es presenta a continuació s'inscriu en 
el marc de la recerca financada i encarregada per la 
FEAPS1 a la nostra facultat sobre qualitat de vida i ser- 
veis per a persones amb retard rnental. Escriure sobre 
una recerca en curs, comporta un cert risc i també algu- 
nes limitacions sobretot pel que fa als instrurnents, en 
procés de revisió, i als possibles resultats. Per tant, no es 
tractaria tant de presentar un informe de recerca en el 
format habitual, com d'oferir, teriint en compte també 
altres treballs recents de recerca en aquest camp, algu- 
nes consideracions entorn de la importancia de repen- 
sar els serveis per a persones arnb retard mental des de 
la perspectiva de la qualitat, així com de les dificultats i 
possibles alternatives en la seva mesura, particular- 
menten l'ambit dels centres d'ediicació especial. 

En aquest sentit 6s oportú rf:coneixer un creixent 
interes de la societat relatiu a tots els aspectes que te- 

nen a veure arnb la qualitat de vida, tant des del punt 
de vista personal i polític com científic. Tanmateix 
aquest interes pera unavida de qualitat s'ha estes tam- 
bé en les darreres decades a les persones arnb discapa- 
citat, i en particular a les persones arnb retard mental i 
a les seves famílies; no es pot oblidar que la discapaci- 
tat esta associada a problemes que afecten la partici- 
pació social i, per tant, arnb un risc més gran d'exclu- 
sió. Sens dubte, la qualitat de vida és una de les 
qüestions que més ha centrat l'ateneió dels investiga- 
dors, professionals, administradors i la societat en ge- 
neral en els darrers anys; només cal donar un cop d'ull 
a les publicacions de les revistes especialitzades, a les 
declaracions de les associacions de les persones afec- 
tades i de les seves families o bé a les polítiques de les 
organitzacions internacionals i dels governs. 

Un bon exemple de l'interes de la comunitat científi- 
ca es troba en l'intent d'arribar a un acord sobre que s'ha 
d'entendre per qualitat de vida, com mesurar-la i corn 

1. El Grup d'Investigació esta format, juntament arnb l'autor del treball, per: Elisabeth Alomar, Ester Borras, Pilar Carasa, Josep Font, 
Marga Garcia, Joana Maria Mas iXavierIlida1. 
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aplicar-la per part dels grups d'investigadors que des de Abans d'acabar aquesta presentació, sembla pru- 
fa temps han anat trebdant aquesta qüestió en paisos dent d'alertar sobre el risc de banaiitzar aquest con- 
ben distants i diversos; en efecte, ai si de 1aZnternational cepte, corn sovint ha succeit en el camp de l'educació 
Society for the Scientific Study of Intellectual Disability especial en general i l'atenció a les persones amb re- 
(IASSID) es va crear un grup d'investigació d'interes es- tard mental en particular, corn si fos una pura qüestió 
pecial sobre la qualitat de vida que va elaborar una pro- de moda; hi ha hagut temes que de sobte han preocu- 
posta de consens que ha estat publicada recentrnent en pat els professionals, s'han incorporat a les practiques 
castella (SCHALOCK [et al.], 2002). La qualitat de vida, habituals dels centres i ai cap d'un temps s'han aban- 
dones, esdevé, a poc a poc, un motiu de reflexió i també donat sense que realment hagin caiat en la cultura or- 
un referent en les nostres practiques. ganitzativa del centre i, encara pitjor, sense que hagin 

En aquest sentit la qualitat de vida es contempla contribuit a la millora de la qualitat de l'atenció a les 
corn un desafiament per tal de dissenyar la política so- persones amb retard mental. No és doncs que ens inte- 
cid en aquest camp; és a dir, tant per al disseny de les ressi el que el concepte pugui tenir de fashion; estem 
condicions de vida i de programes de suport per a les davant d'un concepte que esta tenint un fort impacte i 
persones i els grups corn per a l'avaluació dels serveis, el tindra encara més en el futur. 
objectiu d'aquest treball; si bé en la nostra cultura no Al llarg del treball, doncs, s'aborden aquestes tres 
és tan freqüent l'avaluació dels serveis, convé recordar qüestions. En primer lloc, s'intenta precisar que hem 
que molts paisos occidentais gaudeixen d'una h p l i a  d'entendre per qualitat de vida; a continuació, s'oferei- 
tradició en aquest camp; la presencia de múltiples xen algunes consideracions entorn de la seva mesura. 
agencies especialitzades en l'avaiuació dels serveis per Finalment, es presenten alguns possibles indicadors 
a persones amb retard mental en termes de la seva per a la seva aplicació a la millora d'un centre d'educa- 
contribució a una vida de qualitat abonen el que s'aca- ció especial. 
ba d'assenyalar. 

Sembla, doncs, que, a partir de l'informe assenyalat 
(SCHALOCK [et al.], 2002), hi ha acord entre els autors i a Que entenemper qualitat de vida? 
nivel1 internacional a entendre la quaiitat de vida en 
relació amb aquests tres grans parhetres: D'entrada s'haura de convenir que definir i con- 

ceptualitzar la qualitat de vida no esdevé un procés 
Un concepte sensibilitzador que ens serveix de re- 

gens facil; un procés complex que presenta dificultats 
ferkncia i orientació des de la perspectiva de l'indivi- 

tant d'ordre filosbfic corn tecniques. Definir el que ca- 
du respecte dels eixos centrals que porten una vida 

dascú de nosaltres entén per qualitat de vida ens en- 
de qualitat. Ens permet comprendre i desenvolupar 

fronta a la nostra propia visió del món, del sentit de la 
bones practiques. 

vida, del nostre projecte personal, dels nostres vaiors; 
Un constructe social que ens serveix corn a principi 

per tant, resulta evident que depenent del posiciona- 
essenciai per miilorar el benestar de l'individu i con- 

ment de cadascú sortirien definicions ben diferents 
tribuir al canvi en la societat. 

encara que és possible que amb alguns punts comuns. 
Un concepte unificador que ens proporciona un 

Hi ha també problemes tecnics a l'hora d'operativitzar 
llenguatge comú i un marc sistematic per aplicar els 

la definició de forma que tothom sapiga de que s'esta 
principis de QV 

parlant, que quedin clares i es puguin compartir les di- 
Convé tenir present, pero, que el significat i l'apli- mensions mes importants i que, en conseqüencia, la 

cació del concepte de quaiitat de vida pot variar segons qualitat de vida es pugui avaluar i concretar corn es pot 
les edats, segons els contextos i, en definitiva, també millorar. 
segons els objectius que es persegueixin; per exemple, Malgrat tot, no és difícil d'entreveure alguns ele- 
pot variar partint de si el que es persegueix 6s justa- ments entorn dels quals es generaria un ampli acord; 
ment l'avaluació de programes o serveis, el disseny de en general la qualitat de vida s'associa a sentiments de 
polítiques per a la millora de serveis i programes se- benestar, sentiments de participació social i la presen- 
gons les edats i els contextos de vida o simplement per cia d'oportunitats per alarealització personal, tant des 
ala recerca. del vessant més professional com des del més personal 
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(emocional, Intirn, etcetera). Es iin concepte que inte- 
gra dues perspectives aparentment de  signe contrari. 
D'una banda, la perspectiva més srtl~jectii~a, formada 
per les percepcions i els valors individuals, i de I'altra, 
la perspectiva objectii~a, é sa  dir, les condicions reals de 
vida. 

Encara que el concepte de qiialitat de  vida faci re- 
ferencia a I'esfera d e l ~  valors individuals, la veritat és 
que no es pot deslligar de In satisfacció que les perso- 
nes tenen respecte d'una colla de  variables relaciona- 
des amb el grau en que unes determinades necessitats 
estan o no cobertes i les condicions en que es desenvo- 
Iiipa la vida. fis a dir, 6s molt difícil parlar d'iina vida de 
qualitat davant de sitiiacioris de  rcstricció d'oportuni- 
tats, de barreres a la participació social o bé d'ailla- 
ment i d'exclusió qiie pateixen nioltes persones arnb 

Tanmateix, hi ha acord entre els autors en la im- 
portancia d'identificar les dimensions i els indicadors 
centrals d'una vida de  qualitat així com uns principis 
que ajudin a entendre-la. D'acord amb Schalock i Ver- 
dugo (2003), per dimensions s'entCn «un conjunt de 
factors que componen el benestar personal)), i per in- 
dicador~,  (des percepcions, conductes o condicions es- 
pecífiques de  les dimensions de qualitat de vida que 
reflecteixen el benestar de  la persona)). De totes mane- 
res, a I'hora de concretar aquestes dimensions els au- 
tors han desenvolupat diverses propostes (CUMMINS, 
1996; Frir.cs, 1997; SCHALOCK, 1996) encara que han 
coincidit en el treball de consens esmentat (Sciu\i.oc~ 
[et al.], 2002) a acceptar les vuit dimensions que al seu 
dia proposa el mateix Schalock (1996) i que s'asse- 
nyalen a continuació. 

retard mental al nostre país. Benestar emocional: felicitat, concepte d'un ma- 
Schalock (1995), iin dcls autors qiie rnés s'ha signifi- teix ... 

cat perla seva recerca en el camp qiie ens ociipa, va pro- - Relacions interpersonals: intimitat, familia, amis- 
posar un model de qiialitat de  vida per a les persones tats ... 
amb retard mental que conjumina bé aquestes dues di- * Benestar material: pertinences, seguretat, feina ... 
mensions (suhjectiva i objcctiva). Com es pot veure a la Desenvolupament personal: educació, habilitas, 
figura 1 ,  entén la qiialitat dc vida com la percepció del competencies ... 
grau de satisfacció qiie teiien les persones respecte de Benestar físic: salut, nutrició ... 
la seva feina (tipus de  feinn, ingrcssos ...) ; respecte de la Autodeterminació: tries, control personal ... 
seva vida a la llar (qiie inclouria tant els aspectes més Inclusió social: acceptació, participació en la comu- 
ernocionals de sentir-se estimat i valorat com també nitat ... 
els aspectes rnés materials) i a la comunitat (incloent- Drets: privacitat, Ilibertats ... 
hi la participació, les relacions d'aniistat ... ); i respecte 
de la seva salut. 

Figura 1. Vida a la llar i a la comunitat 

Feina Salut 
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Certament, per tal d'evitar el risc de pensar que pi és el camí a seguir quan pensem en termes de quali- 
aquest és un discurs ideal i fins a un cert punt aiiunyat tat i ens evita caure en ileugereses o temptacions de 
de la realitat, convé fer l'esforc de projectar totes i ca- pensar que probablement la resposta hagi d'anar per 
dascuna de les dimensions i indicadors en les nostres unes altres bandes. 
practiques dikies i veure l'impacte que poden suposar 
sobre les vides de les persones amb retard mental i, si S'experimenta la QV quan s'és capaq de satisfer els 
és el cas, les seves famíiies; veure fins a quin punt els desigs i necessitats de la persona i quan es té l'oportuni- 
continguts i les diverses activitats d'ensenyament i tat de promoure el desenvolupament en els principals 
aprenentatge així com el niveil de participació social hmbits de la vida. Aquest principi recuil un pareil d'i- 
que s'ofereix a les persones amb retard mental contri- dees centrals en el tema que ens ocupa. D'una banda, 
bueixen realment a promoure unavida de qualitat. relaciona clarament la necessitat de promoure el ma- 

Per acabar de precisar que s'entén per qualitat de xim nivel1 de desenvolupament de la persona, sense el 
vida convé tenir present els aspectes següents. En pri- qual és molt difícil parlar de qualitat de vida, cosa que 
mer iloc, la gran variabiiitat individual entre les perso- atorga una especial responsabilitat a l'educació; de 
nes d'un mateix grup i entre els grups respecte de les l'altra, posa en relació el benestar propi amb la capaci- 
sensibiiitats davant de la qualitat de vida. En segon tat real de poder satisfer els desigs i les necessitats, co- 
lloc, aquestes necessitats es comprenen millor si es te- sa que suposa una actitud real d'apropament, escolta i 
nen en compte els contextos de vida que són impor- valoració de lapersona. 
tants per a les persones. En tercer iloc, convé tenir pre- 
sent que les necessitats es formulen de forma diferent Es reconeixen components subjectius i objectius, 
segons el moment del cicle vital; i no és el mateix un in- pero la percepció de l'individu és fonamental. Ja s'ha fet 
fant enl'etapa d'atenció precoc que un jove que es pre- referencia més amunt a aquest doble component en la 
para per a la feina o un adult que viu en una residencia. qualitat de vida de tota persona, pero es reconeix níti- 
Pero sobretot s'ha d'assumir una perspectiva holística, dament que allo que esdevé fonamental és la percep- 
en el sentit que aquests dominis tenen una estreta rela- ció de la persona. 
ció entre eils (SCHALOCK [etal.], 2002). 

Es basa en les tries i el control individual. Es deixa 
clar que si hi ha d'haver alguns indicadors crítics de la 

Principis fonamentals de la qualitat de vida qualitat de vida d'una persona són precisament la ca- 
pacitat d'elecció, la capacitat d'autodeterminació, la 

Tant Schalock [et al.], (2002) com Schalock iVerdu- capacitat de tenir control sobre la propia persona. 
go (2003) assenyalen que en el trebaii consensuat in- Aquest és un principi que ens pot ajudar molt a l'hora 
ternacionalment al qual ens hem referit anteriorment, d'aproximar-nos aveure fins a quin punt el nostre cen- 
han sorgit una coila de principis que atorguen un sig- tre contribueix a una vida de qualitat. En aquest sentit, 
nificat addicional al concepte de qualitat de vida i que no estara de més preguntar-se quantes oportunitats 
ens permeten comprendre millor el seu abast. Princi- realment d'escollir tenen els nois i joves en els nostres 
pis que són fruit tant de la reflexió sobre la qualitat de entorns de treball ivida. 1 aquest 6s també un aprenen- 
vida com de l'interes sobre la ((qualitat)) dels serveis tatge. 
que va arrelar amb forqa en el camp de la discapacitat a 
la decada dels vuitanta i que posa emfasi en la planifi- És un  constructe multidimensional injluit per fac- 
cació centrada en la persona, el model de suports, les t o r ~  personals i ambientals (les relacions personals, la 
tecniques de miüora de la qualitat i els resultats. vida familiar, les amistats, la feina ..J. Aquest principi 
Aquests principis són: remarca que s'esta davant d'un concepte complex, que 

integra diverses dirnensions, des de les que tenen l'ori- 
La QVde les persones amb RM es compon dels ma- gen en la mateixa persona fins a aquelles més centra- 

teixos factors que són importants pera les persones que des en els entorns de vida. 1 també que el concepte res- 
no tenen discapacitat. D'alguna manera aquest princi- pon a una construcció social. 

-- 
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La mesura de la qualitat de vidai dificultat d'entrevistar individus arnb limitacions co- 
municatives com dels diferents significats que aquests 

S'ha presentat fins ara una aproximació a allb que individus donen ala qualitat de vida (HATTON, 1998). 
els del grup de recerca havíem d'entendre per qualitat De totes maneres, encara que actualment no es dis- 
de vida a partir de les aportacions més actuals en posa d'estandards objectius sobre els quals basar l'ava- 
aquest camp; aportacions que han estat debatudes i luació, els autors es mostren d'acord que determinades 
contrastades fins a establir un marc de referencia com- dimensions s'han de tenir en compte i que s'han de 
partit entorn de les consideracions i principis esmen- conjuminar tan1 la descripció objectiva de les condi- 
tats en el punt anterior. ES ara el moment d'abordar la cions de vida com l'avaluació subjectiva de la satisfac- 
qüestió de la mesura. ES a dir, sembla fora de dubte que ció que en tenen les persones. En aquest sentit, Scha- 
si es vol comprendre el grau en que una Persona amb lock (1996) i Schalock i Verdugo (2003), per tal de 
retard mental gaudeix d'una vida de qualitat per t d  de superar el debat entre la dimensió més objectiva i la 
millorar-la, llavors és necessari poder-la mesurar. més subjectiva, proposen una concepció de la mesura 

En conseqükncia, cal identificar quines arees de la que contempli tres nivells: personal, funcional o objec- 
vida de les persones arnb retard mental necesiten mi- ti,, i 
llorar de forma que esdevinguin mes satisfactbries per DJaltra banda, la reflexió sobre la mesura ens porta 
a elles, O senzillament evitar aquelles condicions que també al com. En aquest sentit la recerca es mostra 
les poden perjudicar. Certament aquestes arees es unanime en la necessitat dtemprX tant instruments 
concretaran de forma ben diferent. Per exemple, en el quantitatius com qualitatius. 
cas de Persones greument afectades, ens referirem a Schalock [et al.], (2002) proposen un conjunt de 
aspectes directament associats a la sensació de confort principis que conve tenir present allhora de mesurar la 
personal i ala higiene, mentre qLie arnb altres Persones qualitat de vida de les persones amb retard mental que 
la concreció s'haura de fer en termes d'elecció de les sJindiquen a continuaci~: 
condicions de vida i de participació social. 

D'acord amb el concepte de qualitat de vida expo- a) La QVmesurael grau en que les persones tenen ex- 

sat, la mesura haura de reflectir particular combi- periencies de vida significatives i que són valorades 

nació dels dos significats de qualitat: allb que és entes per elles. Arnb aquesta finalitat s'utilitzen catego- 

dIuna manera per tothorn (mesura objectiva) i ries clares reflectides en escales que es poden ex- 

allb que 6s valorat de forma singular per un individu ~ ' e s s a r e n u n c o n t ~ ~ u ~ ~ ~ ~ ~ o ~ - ~ ~ t j o ~ ) ) .  

(mesura subjectiva). Per tant, sembla necessari de do- b) Mesurar la QV permet que les persones progressin 

tar-se d'instruments que ens permetin obtenir infor- Cap a una vida m b  sentit, que poden @Udir que 

mació rellevant respecte tant de la dimensió més sub- ~ a l ~ ~ e n .  Lamesurase centra en asPectes cOm: 

jectiva com també de l'objectiva. En quin grau les seves necessitats basiques estan 

Convé fer ara referencia a un problema cabdal en la satisfetes, així com el benestar emocional i mate- 

recerca sobre qualitat de vida en persones amb retard rial 

mental. Alguns autors alerten sobre el fet que, en al- Leso~ortunitatsdetria 

guns casos, la percepció subjectiva de benestar pot no El grau en que els ambients Promouen el desen- 

estar relacionada amb els estandards objectius d'una volupament 

vida de qualitat. Es a dir, determinats nois o noies, Els res~ltats ~ '~ t i l i tzen  COm a línia base i COm a 

quan se'ls pregunta sobre la seval qualitat de vida, po- avaluació dels resultats de la intervenció 

den mostrar un alt nivel1 de satisfacció i realment les c) La QV mesura el grau en que els diferents dominis 
condicions reals de vida no partjiciparien dels indica- contribueixen a una vida plena. 

dors de qualitat internacionalment acceptats. Edger- d) La mesura de la QV es duu a terme en els diferents 
ton (1996) i Parmenter i Donelly (1997) assenyalen que entorns que són importants per a la persona: on 
almenys en algunes persones es dóna una baixa corre- viu, on treballa i on es diverteix. 
lació entre indicadors objectius i subjectius de qualitat e) La mesura de la QV es basa tant en les experiencies 
de vida. Aquest tema planteja lbgicament problemes més comunes a totes les persones com en les expe- 
metodolbgics, a més dels que es derivarien tant de la rikncies úniques, més personals. 

- 
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Per acabar aquest apartat sobre la mesura de la qua- 
litat de vida crec necessari referir-me al model que adop- 
ten Keith i Schalock (2000) i Shalock i Verdugo (2003) i 
que suposa un enfocament ecolbgic que comporta in- 
cloure diferents dimensions i indicadors de la qualitat de 
vida que reflecteixin els múltiples sistemes en que viuen 
les persones. En aquest sentit, el model de Bronfenbren- 
ner (1987) els ofereix el marc idoni per desenvolupar la 
seva proposta. No és moment ara d'aprofundir en l'a- 
proximació ecolbgica, pero potser convé recordar que el 
model entén el desenvolupament corn el fruit del con- 
junt d'interaccions de l'individu amb els adults i com- 
panys dins de quatre niveils o contextos diferents: mi- 
crosistema, mesosistema, exosistema i macrosistema. 

El model assumeix, doncs, el supbsit que les perso- 
nes viuen en sistemes diversos que influixen el seu des- 
envolupament pel que fa als coneixements, comporta- 
ments, actituds, valors i creences. Aquests sistemes 
són els descrits per Bronfenbrenner (1987) que s'aca- 
ben d'esmentar. Malgrat aixb en el model de Keith i 
Schalock (2000) i Shalock i Verdugo (2003) s'obvia l'e- 
xosistema: 

a) El microsistema o contextos socials primaris corn 
la familia, l'escola, els grups socials de referencia.. . 
En definitiva, aquells que afecten directament la vi- 
da de la persona. 

b) El mesosistema inclou aquells components dels 
sistemes que afecten directament el funcionament 
del microsistema, corn ara la relació que es pot es- 
tablir entre dos microsistemes (familia - escola), les 
agencies de serveis, etc. 

C) El macrosistema inclou aquells elements que go- 
vernen els altres sistemes, corn ara els patrons cul- 
tural~, els sistemes economics, les polítiques so- 
cial~, etc. És a dir, aquells factors que afecten la 
nostravida, els nostres valors i les nostres creences. 

La perspectiva ecolbgica en la qualitat de vida 
permet doncs expresar, donar sentit i concretar de 
forma grafica les dimensions i indicadors en la mesu- 
ra que permet definir-los en relació amb cada nivel1 
del sistema. Com es pot veure a la figura 2, a la part 
superior del quadre (columnes) hi consten les vuit di- 
mensions de qualitat de vida, i a la part lateral (files) 
els tres sistemes descrits. A cadascuna de les cel.les hi 
apareixen els indicadors més significatius per concre- 
tar cada dimensió dins d'un determinat sistema amb 
la finalitat de poder definir els instruments necessaris 
per a la mesura. 

L'aplicació del concepte de qualitat de vida i el seu re- 
flex en i'avaluació &un centre d'educació especial 

Aquesta darrera part del treball es pregunta que pot 
suposar l'aplicació del concepte de qualitat de vida per 
a l'avaluació d'un centre d'educació especial, un dels 
serveis previstos en la recerca. Recordeu que, tal corn ja 
s'ha avancat, es tracta d'una recerca que s'esta duent a 
terme en el moment de redactar aquest treball, i, per 
tant, el que es presenta -les consideracions i la pro- 
posta d'indicadors- és part del material de trebaii, i 
encara no es definitiu. 

Tingueu present que l'interes per la qualitat de vida 
que altres serveis (socials, de salut.. .) han mostrat des 
de fa temps no ha estat compartit per l'educació espe- 
cial fins als darrers anys. Segurament les causes poden 
ser múltiples i ara no seria el moment d'analitzar-les 
en profunditat. Pero la realitat és que la recerca en 
aquest camp que ens pugui servir de referent és certa- 
ment escassa, la qual cosa fa que la nostra proposta 
tingui un carhcter encara més «pilot» que caldra con- 
firmar en el futur. 

De totes maneres, el canvi de paradigma que ha 
viscut l'educació especial en els darrers anys (d'un en- 
focament centrat en les característiques de l'alumne 
s'esta passant a posar emfasi en el context, en les opor- 
tunitats i els suports) així corn el discurs sobre la inclu- 
sió, han propiciat que cada vegada es presti més aten- 
ció als aspectes institucionals, de qualitat del projecte, 
de participació de l'alumne, etc. Tanrnateix, l'interes 
per l'eficacia dels programes educatius i la relativitza- 
ció dels resultats més ~academics)) en termes d'atorgar 
un reconeixement més gran a les competencies so- 
cial~, tot plegat obre les portes a la reflexió entorn de la 
contribució del centre d'educació especial a la qualitat 
de vida actual i futura de l'alumnat. 

La perspectiva ecolbgica, corn s'ha assenyalat, ens 
ofereix un marc de referencia tant per a l'aplicació del 
concepte de qualitat de vida corn per a l'avaluació 
(KEITH i SCHALOCK, 2000). Pel que fa a l'aplicació, se sug- 
gereixen una colla de qüestions en relació amb els tres 
sistemes: 

a) En relació arnb el microsistema, les oportunitats 
que brinda el centre per al creixement personal i el 
desenvolupament: oportunitats per participar en 
la vida de la comunitat, per fer tries, per a l'autode- 
terminació; presencia de les dimensions centrals 
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de qualitat de vida en els continguts que es treba- 
llen al centre; participació de l'alumnat en l'avalua- 
ció de la seva qualitat de vida.. . 

b) En relació amb el mesosistema, la millora dels pro- 
grames i l'entorn: treballar amb els pares per tal de 
millorar les seves competencies i assolir un entorn 
familiar ric i estimulant de la participació del noi o 
de la noia. 

C) En relació amb el macrosistema, convé tenir pre- 
sent que l'impacte de i'escola és certament limitat. 
De totes maneres només promovent -a través del 
movirnent associatiu- el canvi social envers les 
persones amb discapacitat s'assolira el reconeixe- 
ment ple dels seus drets a través de legislació i polí- 
tiques adients. 

Pel que fa a l'avaluacio del servei, la tradició en el 
camp de l'avaluació dels serveis i, en particular, les 
aportacions de la perspectiva ecolbgica ens han 
permes dissenyar un model que reuneix les següents 
característiques: 

a) Es tracta d'un model d'avaluació que vol integrar 
dues visions diferents pero necesshiament com- 
plementhies: la interna i l'externa. D'una banda, 
es vol allunyar dels models d'avaluació de serveis 
més purs de rendició de comptes (accountability) i, 
per tant, optar per la participació plena de la direc- 
ció, dels professionals i dels usuaris (les persones 
amb retard mental i, en el seu cas, les famílies) i, de 
l'altra, incorporar també el criteri d'experts externs 
al centre. Així, doncs, el model combina l'autoava- 
laució i el judici d'experts a partir de la informació 
recollida a través dels diversos instruments que in- 
clouen l'observació directa d'algunes condicions 
del servei. 

b) La finalitat seria proporcionar a la direcció i als pro- 
fessionals informació rellevant relativa al grau en 
que el servei contribueix a la qualitat de vida de les 
persones que atén, així com el grau de satisfacció 
tant dels usuaris (les persones i, si és el cas, les fa- 
mílies) com dels mateixos professionals, de mane- 
ra que es puguin dissenyar plans estrategics de mi- 
llora. 

C) Des de la perspectiva de la persona, el model inte- 
gra tant les percepcions ivalors individuals sobre la 
qualitat de vida (dimensió subjectiva) com les con- 
dicions reals de vida de la persona (dimensió ob- 
jectiva). 

d) El model incorpora les vuit dimensions identifica- 
des per la literatura (SCHALOCK, 1996; SCHALOCK [et 
al.], 2002) i esmentats més amunt. De totes mane- 
res, el més important és recoilir la multidimensio- 
nalitat del constructe de qualitat de vida que per- 
meti reflectir el que és important per a les persones 
i no tant el nombre i la naturalesa de les dimen- 
sions o dominis que responen a una convenció. 

e) Per a cada dimensió s'han identificat uns indica- 
d o r ~  de qualitat de vida que lbgicament varien se- 
gons les necessitats vitals de la persona i les carac- 
terístiques dels entorns o serveis. 

f) La informació s'obté, per un costat, a partir de 1'0- 
pinió de tots els que prenen part en el servei: la di- 
recció, els professionals, les persones, i, en alguns 
casos les seves famílies. Per l'altre, a partir de l'ob- 
servació directa. L'obtenció d'informació per part 
de les persones amb retard mental planteja serio- 
sos problemes metodolbgics i també htics, que lali- 
teratura recull bastament (HATTON, 1998). Malgrat 
els dubtes sobre la validesa de les seves respostes, 
sembla haver-hi acord majoritari en el sentit que és 
impossible dur a terme cap recerca en aquest camp 
sense comptar amb la seva opinió directa. Aroste- 
gui (2002) recull un material elaborat per Cummins 
que resulta de gran utilitat. Es tracta d'un material 
de facil administració i que permet identificar si 
una persona a qui es pretén entrevistar és capac de 
respondre qüestions senzilles. En cas contrari, es 
pot recórrer a un informador prbxim, tenint sem- 
pre present que aquest informador mai no podra 
substituir la persona en qüestió. 

g) Pel que fa a instrurnents, es fan servir entrevistes a 
la direcció, als professionals, als usuaris i, si és el 
cas, als pares; qüestionaris d'autoavaluació dels 
professionals; qüestionaris d'opinió adreqats als 
pares; qüestionaris de satisfacció adrecats a profes- 
sionals i a pares; i guions d'observació. ES impor- 
tant de poder triangular les informacions que sobre 
uns mateixos aspectes s'obtenen de fonts diverses. 

h) Quant a l'analisi de les dades, es combinen meto- 
dologies quantitatives i qualitatives. La majoria 
dels qüestionaris responen a una estructura d'es- 
cala de Lickert, mentre que les entrevistes tenen un 
tractament més qualitatiu. La graella de la figura 2 
permet atorgar significat a les dades i, sobretot, in- 
tegrar els diversos entorns de vida d'una persona o 
grup determinat. 
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A continuació, i a tal1 d'exemple, s'ofereixen les di- ra hom es pot fer una representació més completa i de- 
mensions i alguns dels indicadors que s'han identificat tallada d'una part del procés i de la naturalesa de les 
com a referents per a l'avaluaci6 dels centres d'educa- qüestions que es consideren importants per a la quali- 
ció especial, sobre la base dels quals s'han construit els tat del servei i la seva contribució a la qualitat de vida 
diversos instruments (qüestionaris, entrevistes.. .) que de l'alumnat. 
es fan servir en el procés d'avaluació. D'aquesta mane- 

Centre d'Educació Especial 

Dimensions !Subdimensions 

1 .  Benestar emocional '1 .l. Normativa clara a I'escola i I'aula que ofereix un entorn segur i respectuós 
;1.2. L'estil educatiu i relaciona1 del professorat 
1.3. Valoració social dels alumnes 
11.4. Els esdeveniments es fan previsibles 
1 .5. Procediments pera  la resolució de conflictes 
1; .6. Es promou I'autoestima 
1.7. Oportunitats per expressar sentiments 
1 .8. ... 

2. Relacions interpersonals ¿!.l. Persones amb les quals es relaciona I'alumne 
2.2. Relacions amb iguals/amistat 
21.3. Funcions de suport amb iguals 
2.4. Tipus de relacions que manté I'alumne 
2.5. Privacitat 
21.6. ... 

3. Benestar material 3.1. Entorn escolar (escola; aula) confortable 
3#.2. Entorn escolar (escola; aula) segur 
3.3. Possessions 
3.4. ... 

4. Desenvolupament personal 4.1. Planificació de I'ensenyament 
4.2. Coordinació dels serveis i suports específics 
4.3. Tractament de les conductes problematiques 
4.4. Relació familia-escola 
4.5. Competencia curricular/personal/social que aconsegueix I'alumne 
4.6. Participació en activitats integrades a la comunitat 
4.7. ... 

5. Benestar físic 5.1. Cura de la salut 
5.2. Serveis i cures sanitaries 
5.3. Higiene i cura personal 
5.4. Es promou I'exercici físic 
5.5. ... -- 

6. Autodeterminació 6.1. Coneixement dels interessos i preferencies dels alumnes 
6.2. Coneixement i participació de I'alumne en el seu programa educatiu i en les decisions 

educatives 
6.3. Foment de les habilitats d'autorregulació 
6.4. Eleccions dels alumnes 
6.5. ... 

7. Inclusió social 7.1. Modalitats d'escolarització 
7.2. Participació en activitats normalitzades 
7.3. Participació en activitats en entorns comunitaris normalitzats 

Dimensions Siubdimensions 

8. Drets 8..1. Existencia d'una normativa del centre que assegura el respecte dels drets dels alumnes 
8.2. Privacitat 
8.3. S'eviten els abusos 
8.4. ... -. 
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Fins aquí alguns dels indicadors que s'estan fent luar serveis per a infants i joves arnb discapacitat. Es 
servir en la recerca d'acord amb les dimensions de tracta de la proposta de The Council(2000). Tal com es 
qualitat de vida internacionalment acceptades. Proba- deia més amunt, són moltes les iniciatives que s'han 
blement sera oportú oferir també, amb la finalitat de desenvolupat per a l'avaluació dels serveis i diverses 
poder contrastar i veure les coincidencies -que hi les agencies arnb una b p l i a  tradició en aquest camp i 
són- les dimensions i els indicadors que utilitza una aquesta, sens dubte, és una de les més qualificades i 
de les agencies més prestigioses quan es proposa ava- que treballa sovint arnb 1'AAMR. 

Proposta de  «The Council» 

Dimensions Subdimensions 

l. identitat m Els nens i els joves i les seves farnílies escullen els objectius. 
Els nens i els joves escullen les prioritats academiques, de forrnació laboral i de desenvolu- 
parnent. 
Els nens i els joves estableixen relacions d'arnistat. 
Els nens i els joves i les seves farnílies estan satisfets arnb els serveis. 
Els nens i els joves i les seves farnílies estan satisfets arnb les seves situacions personals de 
vida. 

II. Autonornia Els nens i els joves prenen decisions sobre les seves rutines diaries. 
Els nens i els joves tenen espai, ternps i oportunitat per fer el que volen (en privat). 
Els nens i els joves i les seves farnílies decideixen quan es pot compartir la seva inforrnació 
personal. 
Els infants utilitzen els seus entorns. 

III. Pert inen~a a la cornunitat m Els nens i les joves viuen en entorns norrnalitzats. 
m Els nens i els joves participen en la vida de la cornunitat. 

Els nens i els joves duen a terrne diferents rols/funcions socials. 
Els nens i els joves tenen arnics. 
Els nens i els joves i les farnílies són respectats. 

IV. ~ x i t s  Els nens i els joves i les seves farnílies escullen els serveis. 
Els nens i els joves i les seves farnílies aconsegueixen els objectius. 

V. Seguretat Els nens i les seves farnílies estan connectades arnb una xarxa de suports socials. 
Els nens i els joves estan segurs. 

VI. Drets Els nens i els joves i les seves farnílies exerceixen els seus drets. 
Els nens i els joves i les seves farnílies reben un tracte adequat. 

VII. Salut i Benestar Els nens i els joves gaudeixen de la rnillor salut possible. 
Els nens i els joves estan protegits del rnaltractarnent i I'abús. 
Els nens i els joves i les seves farnílies se senten segurs. 
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