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Resultats personals per als aiurnnes 
arnb discu~acitat intel~lectual* 
Robert L. Schalock 

Resum: Els programes actuals d'educació i rehabilitació per a persones amb discapacitats intel.lectuals es 
desrnvolucen en un contrxt que es caracteritza cer 11is.ter6s en els res~ltats  personals i les prictlcpes basades en 
eviciencies. El propbsit d'aquest article és posar en reiació el concepte de qualitat 6e vicia a n b  la provisió de scposts 
indvi&~a!itzats, per tal de promoure millors resultats personals en els alurnnes amb discapacitat intel,lectual. Amb 

acpesta fi~alitat, I'artcle posa emfasi en la cecessitat de Íer seni,r el concepte de qualitat ce t d a  i les mstres 
concepcions per tal de millorar els resultats personals d'aquests alumnes, i estableix les bases per a un2 aiscussió 
més d.etr.1lad.a al voltant cie qzatre aspectes que s'haurien de tenir presepts en Sq'aest ambit: (a) el conce-te de 
q~a l i t a t  de v',da i la seva r.esura; $1 els resultas ~ersonals i ía manera d'avaluri-los; (c) l'ava!uació i la provisió de 
sulorts icdivi&~alitzats; i (d) la implementació d'estrategies per a la millora de la qualitat deis sewes. 

Abstract: C~rren t  eldcation and vehabilitation Trograrn for persons with intellectual disabili~y (13) are cperating 
withir an envircnment that is charactenzed by a focus on personal outcomes and evidente-based practices. The 
pcrpose of this aíticle is to relete the toncept of quality of !ife 2r.d the provisioc of individualized s~ppor ts  to t5e 
enkance~en t  of persona! outcomes for studerits with inteliectual disability. To this end, the artcle stiresses tke neea 
to ¿.se tñe qcality of life concept ana systerns thinking to enhance personal outcomes for studects with inte!lectual 
GisaJi-ity and provides the Jaris for a more Cetaiied disc~ssion of fcur essentid pkensmena tc co-isider is. 
erhancing persoral outcomes for students with intellectual disability: (a) the concept of quality of life 2nd its 
meas>rernert; (2) persocal o;atcomes and tkeir assessrnent; (c) :he assessrnent anc 2rovisior of icdividu¿i!ized 
sup?or:s; an6 (d) the implementatlon of quality improvernert strategies. 

Descriptors: Resdltats porsocals. Discalacitat ictel.lectual. Qualitat 6e t d a .  Suports 

Introducció L'objectiu d'aquest article és relacionar el concepte 
qualitat de vida i la provisió de  suports individualitzats 
per millorar els resultats personals per als alumnes amb 

Els programes actuals d'educació i rehabilitació per a 
discapacitat intel.lectua1. Amb aquesta finalitat, l'article 

les persones amb discapacitat intel.lectua1 (DI) operen 
emfasitza la necessitat de fer senrir el concepte de  qua- 

e n  un entorn que es caracteritza per u n  interes e n  els 
litat de vida i les nostres ((concepcions~~ per millorar els 

resultats personals i e n  les practiques basades e n  l'evi- 
resultats personals dels alumnes amb discapacitat 

deneia. Al mateix temps, durant les últimes tres deca- 
inte1,lectual. des h e m  observat canvis significatius e n  les practiques 

d e  les organitzacions i e n  les polítiques públiques que El concepte qualitat de vida proporciona el marc per 

reflecteixen u n  moviment que e s  dirigeix cap a u n  marc integrar la demanda creixent per la qualitat dels ser- 
d e  qualieat d e  vida per a la prestació d e  serveis i veis, els resultats personals, la millora de  la qualitat i 
suports, a siatemes de  supsrts  individualitzats e n  base l'avaluació dels programes. El concepte també esdevé, 
a I'escola i la comunitat, a l'avaluació dels resultats per- cada vegada més, un  agent de  canvi, ja que inclou els 
sonals i a la implementació d'estrategies de  millora de  següents aspectes del pensament actual i de  les 
la qualitat. millors practiques e n  el camp de  la DI: els supsrts indi- 
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viduals són el vehicle per obtenir una millor qualitat El concepte de qualitat de vida i la seva mesura 
de vida; la comunitat és el context d'una vida de qua- 
litat; les institucions s'han de veure com a ponts cap a La definició de QdV i els dominis i indicadors bhsics 

la comunitat; les practiques dels serveis han d'incor- 
porar la planificació centrada en la persona, els su- 
ports individualitzats i la implicació de les propies 
persones en la planificació i avaluació dels serveis; i 
les practiques basades en l'evidencia que suposa ava- 
luar els resultats personals relacionats arnb la QdV i 
l'ús d'aquesta informació per a la millora de la quali- 
tat (SCHALOCK, GARDNER i BRADLEY, 2007). 
Les nostres aconcepcions» proporcionen el marc per 
considerar les interrelacions existents entre l'individu, 
les organitzacions i el sistema de provisió més ampli. 
Per tant, aporta les bases perque les escoles i les orga- 
nitzacions puguin implementar estrategies que res- 
ponguin de manera efectiva a un sistema de provisió 
cada vegada més complex, a la demanda per la qualitat 
dels serveis i suports, a la necessitat de practiques basa- 
des en l'evidencia i a l'interes per obtenir millors resul- 
tats personals (SENGE, 2006; WALSH i col., 2006). 

Aquest marc també proporciona les bases per realit- 
zar un comentari més detallat dels quatre factors que 
s'han de considerar a l'hora de millorar els resultats per 
als alumnes arnb discapacitat intel.lectua1: (a) el concep- 
te de qualitat de vida i la seva mesura; (b) els resultats 
personals i la seva avaluació; (c) l'avaluació i provisió de 
suports individualitzats; i (d) la implementació d'estrate- 
gies per millorar la qualitat. 

La següent definició de qualitat de vida 4s la que es far5 
servir en aquest article: La qualitat de vida es refereix a 
un estat desitjat de benestar personal que es defineix a 
partir dels dominis i indicadors basics que configuren 
el benestar personal. 

Els dominis de qualitat de vida són factors que configu- 
ren el benestar personal i que reflecteixen l'ambit en 
que s'inclou el concepte de QdV (i d'aquesta manera 
defineix la qualitat de vida). 
Els indicadors de qualitat de vida són percepcions, con- 
ductes i condicions que són específica dels dominis, 
que proporcionen una indicació del benestar d'una 
persona i constitueixen la base per avaluar els resul- 
tats personals relacionats arnb la qualitat de vida. 

En diverses recerques transculturals s'han investi- 
gat ampliament i validat vuit dominis de qualitat de 
vida (per ex., JENARO i col., 2005; SCHALOCK i col., 2005). 
Aquests dominis s'enumeren a la Taula 1, juntament 
arnb aquells indicadors que arnb més freqüencia es 
comenten per cada domini de QdV. Aquesta taula s'ha 
elaborat a partir d'una síntesi de la literatura internacio- 
nal sobre qualitat de vida en les arees d'educació i edu- 
cació especial. Com es comentara detalladament més 
endavant, els resultats personals es basen en la mesura d'a- 
quests indicadors basics. 

TAULA 1. DOMINE 1 INDICADORS BASICC DE QUALITAT DE VIDA PER ALS ALUMNES AMB DISCAPACITAT 1NTEL.LECTUAL 

Domini Indicadors basats en la literatura 

Benestar personal Satisfacció, autoconcepte, manca d'estres, seguretat, espiritualitat, 
confianca, optimisme. 

Relacions interpersonals Interaccions, relacions, intimitavafecte, família, amics, companys. 

Benestar material Diners per gastar, possessions personals, habitatge, oportunitats de 
promoció. 

Desenvolupament personal Educació, competencia personal, realització, activitats de la vida 
diaria, activitats instrumentals de la vida diaria. 

Benestar físic Salut i atenció sanitaria, estat físic, oci i temps lliure. 

Autodeterminació Autonomia/control personal, objectius i valors personals, eleccions, 
autodirecció. 

Inclusió social Integració i participació escolar i comunitaria, estatus, rols, acceptació. 

Drets Garanties humanes (respecte, dignitat, igualtat) i legals. 

Font: SCHALOCK; VERDUGO, 2002. 
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Principis de qualitat de vida 

Comprendre el concepte de qualitat de vida i aplicar-lo 
als alumnes amb discapacitat intel.lectua1 implica tant 
una reconeixement dels dominis i indicadors basics que 
es resumeixen a la Taula 1, com una consciencia dels 
següents principis de qualitat de vida: la conceptualitza- 
ció, la mesura i l'aplicació (BROWK i col, 2005; SCHALOCK, 
2005; VERDUGO i col., 2005). 

La conceptualització: la QdV és multidimensional; esta 
formada pels mateixos dominis per a totes les perso- 
nes; esta influida per factors personals i ambientals i la 
seva interacció; i es veu potenciada per l'autodetermi- 
nació, els recursos, la inclusió i els objectius a la vida. 
La mesura: la mesura de la QdV implica el grau amb que 
les persones tenen experiencies vitals que valoren; 
reflecteix els dominis que contribueixen a una vida 
plena i interconnectada; considera el context físic, 
social i els entorns culturals que són importants per a 
les persones; i inclou la mesura d'experiencies que són 
comunes a tots els humans i úniques als individus. 
Aplicació: l'aplicació de la QdV millora el benestar dins 
de contextos culturals i s'hauria de basar en eviden- 
cies; els principis de QdV haurien de ser la base de les 
intervencions i els suports; i els principis de QdV hau- 
rien de tenir un lloc prominent en la formació i educa- 
ció professional. 

Els resultats personals i la seva avaluació 

Els resultats personals i la seua selecció 

Els resultats personals són aspiracions valuoses i defini- 
des per la persona que es mesuren en relació als domi- 
nis i indicadors bisics de QdV, com els que es mostren a 
la Taula 1. Els resultats personals es poden analitzar a 
nivell de l'individu i/o també a nivell de l'organització i 
s'utilitzen per a diversos objectius, que inclouen la infor- 
mació de l'organització, la millora de la qualitat, el con- 
trol de la inclusió social i la reducció de les desigualtats i 
les injustícies. 

Seleccionar quins resultats personals cal avaluar 
depen de les aspiracions i finalitats de vida de la perso- 
na, les preguntes que es demanen i l'ús que es vol fer de 
la informació de l'avaluació. En la literatura sobre quali- 
tat de vida, hi ha un acord general que els següents cri- 
teris haurien d'orientar la selecció dels indicadors de 
qualitat/resultats personals: que reflecteixin el que la 
gent vol en les seves vides, que es basin en un model de 
qualitat de vida validat, que siguin útils per millorar la 
qualitat, que estiguin fonamentats psicometricament, 

que l'escola o les persones responsables hi tinguin algun 
control, que estiguin relacionats amb les preocupacions 
polítiques actuals i futures, que es puguin entendre ficil- 
ment i comunicar amb senzillesa, i que siguin compren- 
sius (SCHALOCK i col., 2007; WALSU i col., 2006). 

L'avaluació dels resultats personals 

L'avaluació dels resultats personals s'ha de basar en un 
model de QdV en que els dominis i els indicadors hagin 
demostrat una estructura i estabilitat factorial. A més, la 
seva avaluació pot implicar tant mesures objectives com 
subjectives, encara que la literatura sobre qualitat de vida 
és molt clara en el sentit que és millor utilitzar les mesu- 
res objectives peral canvi de les organitzacions i la millo- 
ra de la qualitat (FELCE i PERRY, 2006; SCHALOCK i FELCE, 2004). 

Una crítica dels enfocaments actuals d'avaluació de 
la QdV, la podem trobar a Cummins (2005 a, b), Schalock 
iVerdugo (2002),Verdugo i col. (2005) i Walsh i col. (2006). 
En els diversos enfocaments de mesura, les escales tipus 
Likert i les d'actituds són les que s'utilitzen amb més fre- 
qüencia, seguides de diferents formats de qüestionaris. 
Les orientacions de l'avaluació emfasitzen que la mesu- 
ra dels indicadors de qualitat/resultats personals s'hau- 
ria de fer servir per a l'avaluació i millora personal dels 
programes o les polítiques, més que per classificar les 
persones o les organitzacions. 

L'avaluació i la provisió de suports individualitzats 

Definició ifonts 

Els suports es poden definir com recursos i estratigies que 
tenen la finalitat de promoure millors resultats personals. 
Aquests recursos i estrategies inclouen l'individu, altres 
persones, mitjans tecnologics i senreis. Mes concreta- 
ment, 

l'individu: habilitats, competencies, oportunitats, in- 
formació, diners, valors espirituals; 
altres persones: família, amics, companys; 
mitjans tecnologics: ajuts tecnologics, adaptacions a 
l'escola/llar, tecnologia conductual; 
serveis: serveis educatius i d'habilitació actualment 

disponibles, que s'utilitzen si no es disposa dels recur- 
sos naturals. 

Avaluació dels suports 

Els suports indiuidualitzats són el vehicle a través del qual 
s'aconsegueixen uns millors resultats personals. D'a- 
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questa manera, l'avaluació del perfil i la intensitat dels 
suports necessaris és una estrategia indispensable per 
millorar els resultats personals. És important assenyalar 
que hi ha una diferencia entre l'avaluació de la conduc- 
ta adaptativa i l'avaluació dels suports. Un instrument de 
conducta adaptativa avalua les habilitats adaptatives 
que una persona ha apres, mentre que una escala de 
suports avalua els ajuts extraordinaris que una persona 
necessita per participar satisfactoriament en les activi- 
tats de la vida. Un exemple d'un instrument basat en les 
millors practiques és el treball que actualment es porta 
a terme per desenvolupar una Escala d'intensitat dels 
Suports dels nens (que seria paral.lela a 1'Escala d'In- 
tensitat dels Suports de 1'AAMR: THOMPSON i col., 2004) i 
que avaluara el patró, el perfil i la intensitat dels suports 
necessaris en les següents arees: vida domestica, comu- 
nitat i veinat, participació escolar, aprenentatge escolar, 
salut i seguretat social, defensa personal, i necessitats 
mediques i conductuals excepcionals. Igualment que els 
resultats personals, les dades de l'avaluació dels suports 
es poden fer servir a nivell individual (per ex., per al des- 
envolupament i la implementació del pla educatidde 
suport individual), i també a nivell de l'organització per 
establir els patrons d'utilització de personal i les seves 
competencies necessaries i desenvolupar models d'as- 
signació de recursos. Hi ha un punt crític que cal recor- 
dar: Tot i ['estrategia que esfaci servir per avaluar els suports 
d'un alumne, la provisió dels suports indiuidualitzats hauria 
de dirigir-se als resultats personals desitjats de la persona, 
que s'han de basar en la mesura dels indicadors de qualitat de 
vida. 

Els estandards en els suports 

El desenvolupament i la implementació de suports indi- 
vidualitzats facilita l'assoliment de resultats personals. 
Hi ha un consens emergent que els suports individualit- 
zats es caracteritzen per: (a) estar centrats en la persona 
(és a dir, a partir dels interessos, preferencies i necessi- 
tats de la persona i la xarxa de suport natural); (b) ser sen- 
sibles (és a dir, basats en un dialeg entre la persona i 
aquells que estan implicats en el pla de suport); (c) ser 
flexibles al llarg del cicle vital; (d) ser proactius (és a dir, 
igualen oportunitats amb els ciutadans semblants, capa- 
citen a la persona, generen una inclusió social efectiva i 
augmenten la participació social/comunitaria); i (e) estar 
basats en dades (és a dir, a partir del patró i intensitat 
dels suports necessaris i avaluats en termes de facilitar 
els resultats personals) (AZNAR i CASTANON, correspon- 
dencia personal). Aquests estandards es fonamenten en 
els següents principis: la presumpció d'habilitat, la 

importancia de l'autodeterminació, l'ús d'un model de 
suports multidimensional (per ex., ensenyament d'habi- 
litats, modificacions/adaptacions ambientals, ajuts tec- 
nics), la importancia de la comunitat i el capital social, i 
el valor de les relacions escolars i de vida. 

La implementació d'estrategies de millora 
de la qualitat 

L'enfocament de millora de la qualitat (MQ que es pre- 
senta en aquesta secció de l'article es basa clarament en 
els principis subjacents a l'aprenentatge de les organit- 
zacions (ORTHNER i col., 2006; SENGE, 2006), als models 
logics de programes (KAPLAN i GARRET, 2005; MCLAUGHLIN i 
JORDAN, 1999) i a les estrategies d'implementació de qua- 
litat de vida (KEITH i BONHAM, 2005; SCHALOCK i BONHAM, 

2003). Encara que esta més en115 de l'abast d'aquest arti- 
cle, la MQ implica quatre processos fonamentals: 
Lideratge, equips d'aprenentatge, practiques basades en 
l'evidencia, i l'autoavaluació (per a més detalls, vegeu 
SCHALOCK i col., 2007). El que és rnés rellevant per a aquest 
article és el següent cicle de cinc passos de millora de la 
qualitat que es pot utilitzar per millorar els resultats per- 
s o n a l ~  i respondre a la creixent necessitat d'avaluar i 
millorar els programes: 

Identificar els resultats personals desitjats. 
Relacionar aquests resultats personals desitjats amb 
els dominis i indicadors de qualitat de vida específics. 
Seleccionar indicadors culturalment sensibles per a 

cada indicador. 
Implementar suports individualitzats que vagin diri- 
gits als resultats personals identificats. 
Mesurar els indicadors/resultats personals seleccio- 
nats. 
Utilitzar aquesta informació per a diversos objectius, 
que inclouen la informació, la millora de la qualitat, el 
control de la inclusió social i la reducció de les des- 
igualtats i les injustícies. 

Conclusió 

Thomas Friedman en el seu darrer llibre The World is Flat 
(2005) suggereix que quan el món es mou d'un model ver- 
tical (ordre i control) a un d'hontzontal (relació i col.labo- 
ració), no només afecta com es fan els negocis, afecta tot ... 
i que la malaltia més freqüent d'un món pla és un trastorn 
d'identitat múltiple. Les organitzacions (incloent-hi les 
escoles) i els sistemes mundials no tan sols esdevenen 
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mes horitzontals i experimenten trastorns d'identitat 
múltiple, sinó que també estan implementant estrategies 
organitzatives per millorar els resultats personals. 
Adaptar-se a aquestes realitats canviants exigeix clara- 
ment noves maneres de pensar i operar, i desenvolupar 
noves capacitats per a un aprenentatge, una innovació i 
una adaptació continuats. 

Amb l'adaptació i el canvi vénen els reptes. Com s'ha 
comentar en aquest article, el concepte de QdV ha evolu- 
cionat des d'una idea sensibilitzadora fins al seu ús 
actual d'un marc conceptual per avaluar els resultats 
personals. Un fet intrínsec en aquesta evolució són els 
reptes relacionats amb la manera com les escoles i les 
organitzacions avaluen el grau d'assoliment dels resul- 
tats personals, i l'ús que fan d'aquesta informació per 
proposar canvis en els programes i en la provisió dels 
serveis; com fan que les persones siguin les protagonis- 
tea de les seves vides i com les eacoles i les organitza- 
cions defineixen de nou el seu paper per convertir-se en 
ponts cap a la comunitat. 

El canvi sempre ha format part del camp de la DI, com 
reflecteixen els moviments sociopolítics de la normalit- 
zació, integració i inclusió. Des de 1980, el moviment per 
a la reforma i la revolució de la qualitat han estat esde- 
veniments cabdals en el nostre sistema educatiu i de 
provisió de serveis. En aquest sentit, el concepte de QdV 
ha esdevingut el vehicle per unir el moviment per a la 
reforma i la revolució de la qualitat i, al mateix temps, 
integrar el paradigma dels suports, el moviment cap a la 
inclusió escolar total, l'interes per la comunitat com a 
context per a una vida de qualitat, i la preocupació pels 
resultats personals. De la mateixa manera, el procés de 
millora de la qualitat ens ha permes integrar les nostres 
~~eoncepcions)~ i els principis i practiques de l'aprenen- 
tatge de les organitzacions i de la millora. Junts, els con- 
ceptes quulitat de vida i millora de In qualitat han provocat 
el desenvolupament de nous models mentals, que alte- 
ren la nostra manera de pensar i modifiquen els patrons 
de canvi a llarg termini en els nostres sistemes escolars 
i en aquelles estructures que poden produir millors 
resultats personals. 
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