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El propésit d’aquest article és presentar
la investigacié que té per titol “ Serveis i
Qualitat de Vida per a les persones amb re-
tard mental” Aquesta recerca ha estat en-
carregada a la Facultat de Psicologia, Cien-
cies de I'Educacid i de VEsport Blanquerna
per la “Confederacidn Espafiola de Organi-
zaciones a favor de las Personas con Disca-
pacidad Intelectual” (FEAPS), entitat que
es responsabilitza del seu financament.

El grup de recerca esta format per: Cli-
ment Giné (investigador principal), Elisa-
beth Alomar, Pilar Carasa, Josep Font,
Marga Garcia, Francesc Salvador, Xavier
Vidal, Joana Maria Mas i Ester Borras.

Aquesta recerca té per finalitat, en pri-
mer loc, apropar-se a la realitat dels ser-
veis, a les seves fortaleses i a les seves debi-
litats en la tasca de donar resposta a les ne-
cessitats de les persones en les diferents eta-
pes del seu desenvolupament a mitjancant
Ielaboracié d’'un model d’autoavaluacic i
dels corresponents instruments; en segon
loc, explorar les dificultats amb les que s’-
han d’afrontar els professionals en la im-
plementacid de criteris de qualitat i les de-
mandes de suport que manifesten; i en ter-
cer lloc, coneixer el grau de satisfaccid dels
usuaris i de les seves families.

Conseqiientment, 'objectiu final de la
recerca €s contribuir a que els centres pu-
guin coneixer millor la seva realitat i aixi
poder-la millorar.

Els centres objecte d’estudi sén: centres
d’atencic precog, centres d'educacié espe-
cial, centres d’oci, centres especials de tre-
ball, centres ocupacionals, centres residen-
cials, centres de dia i habitatge.

Introducci6

En les altimes deécades el concepte
de gqualitat de vida s’ha convertit en
una drea d’especial interés per a la in-
vestigacio i, sobretot, per a la seva apli-
cacio en els diversos camps i serveis que
atenen a les persones amb algun tipus
de discapacitat o problema de desenvo-
lupament i les seves families.

En aquest sentit, els investigadors
han intentat donar resposta al proble-
ma de la definicié i mesura del concep-
te de Qualitat de Vida, concepte que
gaudeix d'una ampla acceptacié, tot i
les reserves que en ocasions alguns au-
tors hi mostren (Luckasson, 1990,
1997; Hatton, 1998, Wolfensberger,
1994); no esta de menys recordar que
actualment existeixen més de 100 defi-
nicions de qualitat de vida (Cummins,
1997a) i més de 1000 instruments indi-
viduals de mesura de diferents aspectes
de la qualitat de vida (Hughes i Hwang,
1996).

De totes maneres es pot observar un
ampli consens en definir Qualitat de
Vida (QV) com un concepte subjectiu
sobre el grau de satisfacci6 que la perso-
na experimenta en relacié amb el nivell
de cobertura de les seves necessitats
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que experimenta en l’entorn que l'en-
volta: a la llar, a I’escola, al treball i, en

‘definitiva, en la comunitat. Malgrat si-

gui subjectiu, ens remet a condicions
objectives de vida que, en lo general,
no han de ser diferents en el cas de les
persones amb discapacitat que les de la
resta de poblacid.

Seguint a Hatton (1998) aquest con-
sens es podria resumir en els seglients
punts:

a. El concepte de QV és multidimen-
sional. En general s’adopten les vuit
dimensions assenyalades per Schalock
(1996), que son les segiients: Benestar
Emocional, Desenvolupament Perso-
nal, Autodeterminacid, Relacions In-
terpersonals, Inclusié Social, Drets,
Benestar Material i Benestar Fisic.
(Veure quadre nim 1)

b. La qualitat de vida inclou necessa-
riament indicadors subjectius i objec-
tius; és a dir, és un constructe que re-
cull tant ’experiéncia subjectiva de les
persones (indicadors psicologics) com
les condicions objectives de vida (indi-
cadors socials i ecologics).

c. La qualitat de vida ha de ser consi-
derada com un referent basic d’un ser-
vei de qualitat.

El concepte de QV, doncs, es consi-
derat com un constructe unificador que
proporciona una estructura sisternatica
per aplicar politiques i practiques orien-
tades a la Qualitat de Vida (Schalock i
Verdugo,2003) i en conseqiiéncia el
concepte de qualitat de vida va molt lli-
gat a la qualitat de les practiques que
ofereixen els serveis a les persones amb
discapacitat i a les seves families.

En aquest sentit, Schalock i1 Verdugo
(2003) recullen molt bé els motius pels

quals és cabdal entendre i aplicar el
concepte de QV en els serveis, i que
afecta tant als professionals, politics, i
investigadors, com a les propies perso-
nes que gaudeixen del servei. Aquest
motius es resumeixen en tres:
a- el concepte de qualitat de vida té
un impacte en el desenvolupament de
programes i en la prestaci6 de serveis
b- el concepte s'estd emprant com a
criteri per a avaluar l'eficacia dels ser-
veis.
c- Avui dia la recerca de la qualitat
dels programes educatius i dels serveis
socials és evident a tres nivells:
a. les persones que volen una quali-
tat de vida
b. els proveidors que volen oferir un
producte de qualitat i
c. els avaluadors (inclosos politics,
entitats que financien els serveis i
consumidors) que volen resultats de
qualitat.

Per tant, el disseny d’un model d’au-
toavaluaci6é que permeti al centre refle-
xionar sobre les seves practiques profes-
sionals es justifica per la necessitat de
millora del servei i del seu entorn; és a
dir, per poder estar en condicions d'a-
conseguir un bon engranatge entre les
oportunitats de l'entorn i les necessi-
tats especifiques dels usuaris del ser-
veis.

Fases

A continuaci6 es descriuen de mane-
ra breu i sintética les fases en qué s’ha
dividit el projecte de recerca, algunes
d’elles ja realitzades i altres en procés
d’implementaci6é. Abans perd, convé
senyalar que el treball se situa dins del
que es coneix com “Investigaci6 d’Ava-
luacié” (Dane, 1997). Segons Ressi i



Freeman, citats per Dane (1997), I'in-
vestigacid d’Avaluaci6 €s l’aplicacio sis-
tematica de procediments sociocienti-
fics d'investigacio quan s'avalua la con-
ceptualitzaci6 i el disseny, l'execuci6 i
la utilitat dels programes d’intervencio
social. Es tracta, doncs, d’una investiga-
ci6 orientada a l'accid, és a dir, es porta
a terme amb la finalitat d’introduir
canvis en la manera de fer les coses. Ai-
xi doncs, qui pot beneficiar-se dels seus
resultats son els usuaris, els professio-
nals i les mateixes families dels dife-
rents serveis.

1*Fase: Acordar el marc tedric

En un primer moment, es realitza
una amplia i exhaustiva recerca bi-
bliografica sobre la QV juntament amb
l'analisi de les investigacions que, tant
a nivell nacional com internacional, te-
nien lloc en aquest camp. Aquesta revi-
si6 ens permeté establir una base tedri-
ca comuna a partir de la qual poder
construir les bases de la present recerca.

Com a resultat d’aquestes primeres
reunions, lectures i debats, el grup
acorda assumir les vuit dimensions de
qualitat de vida proposades per Scha-
lock (1996) com a eix vertebrador del
treball per a tots els serveis llevat els del
camp de l'atencié precog que, per la se-
va naturalesa, feia necessaria una adap-
tacio.

Tanmateix es va considerar impor-
tant prendre en consideracid els se-
glients aspectes:

- Laincorporacié d’aspectes tant ob-
jectius com subjectius de la qualitat de
vida proposades per Schalock.

- La participacié de la persona amb
Retard Mental en la mesura que sigui
possible.

- Valorar com a dimensio la satisfac-
ci6é dels usuaris aix{ com el grau de sa-
tisfacci6 dels professionals amb el cen-
tre i la seva propia tasca.

- Incorporar aspectes referents tant a
I'individu com a l'entorn.

Un cop finalitzada aquesta primera
fase de revisio i definicié del marc teo-
ric de base, s'inicia ’adaptaci6 i concre-
ci6 de les dimensions de QV, en relacio
als diferents serveis, que permetessin
identificar les subdimensions i els indi-
cadors, en base els quals, s’haurien de
construir els instruments. Per a facilitar
aquesta tasca es dissenyaren unes grae-
lles on es recollien tota aquesta infor-
macid i que, actualment, formen part
del bagatge tedrico-practic fruit de la
recerca.

2? Fase: Elaboraci6 dels instruments

El segiient pas fou la concreci6 de la
naturalesa dels instruments. Sent cohe-
rents tant amb el plantejament tedric
com metodoldgic s'optd per un con-
junt diversificat d’instruments que per-
metessin coneixer les peculiaritats de la
realitat de cada servei.

En aquest sentit s’acorda:

- 1"is de mesures tant objectives com
subjectives

- I"as de maltiples instruments:
guions d’observacid, entrevistes, qiies-
tionaris, analisi de documents, etc.

- preferentment 1'as d'instruments
que ja es trobessin en el mercat.

De totes maneres, aquests instru-
ments havien de ser el més semblant
possible a tots els serveis, de manera
que s'assegurés una major coheréncia
en la recerca.
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En linies generals, els instruments
s6n els segtients:

a- Una entrevista semioberta dirigida
al director
b- Entrevistes semiobertes dirgides als
professionals
c- Entrevistes semiobertes dirigides als
usuaris
d- Entrevistes semiobertes dirigides a
les families
e- Qiiestionaris per als professionals (per
avaluar les practiques professionals)
f- Qiiestionaris per als usuaris
g- Qiiestionaris per a les families (per
avaluar les practiques educatives fami-
liars)
h- Qiiestionaris d’importancia i satis-
faccié per als professionals, usuaris i
families.
i- Pauta d'observacié entorn als trets
estructurals del servei (caracteristiques
fisiques, ubicacio).

Cada un dels instruments elaborats
en el marc de la present recerca han es-
tat objecte de l’analisi critic portat a
terme, en primer lloc, per tots els inves-
tigadors dels grup i, en segon lloc, per
diferents experts en aquest camp per tal
de poder-los adequar al maxim a la rea-
litat dels nostres serveis.

3* Fase: Treball de camp

En aquests moments, el grup esta
duent a terme el treball de camp que ha
suposat:

a) Selecci6 de la mostra: la mostra se-
leccionada per participar en la investi-
gacio esta formada per dos centres de
federacions diferents per cadascun dels
serveis que pertanyin a la mateixa co-
munitat autdnoma de l’estat espanyol i
que estiguin adscrits a la FEAPS (Confe-
deracién Esparfiola de Organizaciones a

favor de las Personas con Discapacidad
Intelectual).

b) Prova pilot: la prova pilot consis-
teix en la visita per part de l'investiga-
dor i un becari a cada un dels centres
relatius als vuit serveis.

En aquesta estada al centre, en pri-
mer lloc, es manté una reunié amb els
professionals del centre per tal d'infor-
mar-los dels objectius i les caracteristi-
ques de la recerca. A continuacio es
duen a terme les entrevistes previstes
en la recerca (director, professionals,
usuaris i families). Aixi mateix, es dei-
xen els giiestionaris per tal que siguin
omplerts pels professionals i les fami-
lies i retornats per correu a la facultat.

Una vegada realitzades totes les visi-
tes 1 es disposi de les dades completes
corresponents a cadascun dels serveis
es procedira a codificar les respostes i a
analitzar la informacié obtinguda d’a-
cord amb les categories establertes en
base als indicadors de les diferents di-
mensions, objecte d’avaluacio.

Tanmateix convé recordar que l'ob-
jectiu principal de la prova pilot és po-
sar a prova els instruments; per tant es
presta una especial atenci6 a les criti-
ques o observacions que tant les fami-
lies, els professionals, com els usuaris
hagin pogut formular en els apartats en
els que especificament se'ls hi demana
I'opinié.

4® Fase: Conclusions

Finalment s’elaboraran les conclu-
sions que s’orientaran fonamentalment
en una doble direccid:

. Per un costat, deixar a punt el mo-
del i els instruments d’autoavaluaci6
per tal de poder-los lliurar a FEAPS; re-



cordis que la investigacié s'ubica con-
ceptual i metodologicament en el marc

dels objectius i activitats del Pla de -

Qualitat FEAPS i s’espera que puguin
contribuir en l’elaboracié de plans es-
tratégics de millora dels serveis.

Per I'altre, informar als serveis que
han participat en la recerca de les seves
fortaleses i debilitats en relaci6 a les
subdimensions i dimensions de QV,
objectes d'analisi en la recerca.
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Quadre 1.
Dimensions i subdimensions del servei: Centres Especials de Treball

DIMENSIONS

SUBDIMENSIONS

1. Benestar emocional

- Autoconcepte

- Confort i abséncia d’estrés

- Valoracié de |'estat psicoldgic i suport emocional
- Informacid i entorns previsibles

- Etc.

2. Desenvolupament
personal

- Planificaci6 del programa individual

- Formacié continuada

- Participacié en les activitats

- Promocio

- Coordinacié amb el nucli familiar o residencial
- Etc.

3. Autodeterminacio

- Interessos i preferéncies

- Foment de les habilitats d'autoregulacié (decisié i elecci6)
- Informacié i participacié

- Etc.

4. Relacions
interpersonals

- Relacié amb iguals

- Relacié amb altres persones
- Comunicacid

- Etc.

5. Inclusié social

- Valoracid de les habilitats socials

- Participacié i integracié en entorns comunitaris o
inclusius

- Imatge personal

6. Drets

- Confidencialidat
- Dignitat i respecte
- Abséncia d'abusos i negligéncies

7. Benestar material

- Pertinences personals y solvéncia economica
- Entorn del servei

8. Benestar fisic

- Higiene personal

- Cura i promocié d'habits saludables
- Seguretat fisica

- Atenci sanitaria
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