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Resultats personals per als alumnes
amb discapacitat intel-lectual

Robert L. Schalock

Resum: Els programes actuals d'educacid i rehabilitacid per a persones amb discapacitats intel-lectuals es

desenvolupen en un context que es caracteritza per l'interés en els resultats personals i les practiques basades en

eviééncies. El proposit d’aquest articie és posar en relacié el concepte de qualitat ce vida amb la provisié de suports
indivicualitzats, per tal de promoure millors resultats personals en els alumnes amb discapacitat intel-lectual. Amb
aquesta finalitat, I'article posa émfasi en la recessitat de fer servir el concepte de qualitat de vida i les nostres
concepcions per tal de millorar el resultats personals d'aquests alumnes, i estableix les bases per a una discussié
més detallads al voltant de quatre aspectes que s’haurien de tenir presents en aquest ambit: (a) el concente de
gualitat de vida i la seva mesura; (b) cls resultats perscnals i a manera d'avaluar-los; (¢) Uavaluacié : la provisié de
suports individualitzats; i (d) la implementacid d’estratégies per a la millora de la qualitat dels serveis.

Abstract: Current education and rehabilitation program for persons with intellectual disability (ID) are cperating
within an envirenment that is characterized by a focus on personal outcomes and evidence-based practices. The
purpose of this arficle is to relate the concent of quality of life ard the provisior: of individualized supports to the
enhancercent of personal outcomes for students with inteliectual disability. To this end, the article stresses the need
to use the quality of life concept and systems thinking to enhance personal outcomes for studer:ts with intellectual
Gisabiity and provides the basis for a more detailed discussion of four essential phenomena to consider in
erhancing personal outcomes for students with intellectual disability: (a) the concept of quality of life and its

supperss; and (d) the implementation of quality improvement strategies.
i \ y

Descriptors: Resu.tats persor:als. Discapacitat intel-lectual. Qualitat ce vida. Suports.

Introduccié

Els programes actuals d'educacié i rehabilitacié per a
les persones amb discapacitat intel-lectual (DI) operen
en un entorn que es caracteritza per un interés en els
resultats personals i en les practiques basades en 'evi-
deéncia. Al mateix temps, durant les tltimes tres déca-
des hem observat canvis significatius en les practiques
de les organitzacions i en les politiques publiques que
reflecteixen un moviment que es dirigeix cap a un marc
de qualitat de vida per a la prestacié de serveis i
suports, a sistemes de suports individualitzats en base
al’escolaila comunitat, a 'avaluacié dels resultats per-
sonals i a la implementacié d’estratégies de millora de
la qualitat.

L'objectiu d’aquest article és relacionar el concepte
qualitat de vida i la provisi6 de suports individualitzats
per millorar els resultats personals per als alumnes amb
discapacitat intel-lectual. Amb aquesta finalitat, I'article
emfasitza la necessitat de fer servir el concepte de qua-
litat de vida i les nostres «concepcions» per millorar els
resultats personals dels alumnes amb discapacitat
intellectual.

¢ El concepte qualitat de vida proporciona el marc per
integrar la demanda creixent per la qualitat dels ser-
veis, els resultats personals, la millora de la qualitat i
I'avaluacié dels programes. El concepte també esdevé,
cada vegada més, un agent de canvi, ja que inclou els
seglents aspectes del pensament actual i de les
millors practiques en el camp de la DI: els suports indi-

* Personal outcomes for students with intellectual disabilities [Traduccié de josep Font]
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viduals sén el vehicle per obtenir una millor qualitat
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 comunitat; les practiques dels serveis han d’incor-
porar la planificacié centrada en la persona, els su-
ports individualitzats i la implicacié de les propies
persones en la planificacié i avaluacié dels serveis; i
les practiques basades en 'evidéncia que suposa ava-
luar els resultats personals relacionats amb la QdV i
I'as d’aquesta informacié per a la millora de la quali-
tat (SCHALOCK, GARDNER i BRADLEY, 2007).

» Les nostres «concepcions» proporcionen el marc per
considerar les interrelacions existents entre 'individu,
les organitzacions i el sistema de provisié més ampli.
Per tant, aporta les bases perque les escoles i les orga-
nitzacions puguin implementar estratégies que res-
ponguin de manera efectiva a un sistema de provisié
cada vegada més complex, a la demanda per la qualitat
dels serveisisuports,alanecessitat de practiques basa-
des en l'evidénciai a I'interés 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 I'hora de millorar els resultats per
als alumnes amb discapacitat intel-lectual: (a) el concep-
te de qualitat de vida i la seva mesura; (b) els resultats
personals i la seva avaluacid; (c) I'avaluacié i provisié de
suports individualitzats;i(d)la implementacié d'estrate-
gies per millorar la qualitat.

El concepte de qualitat de vida i la seva mesura

La definicié de QdV i els dominis i indicadors basics

La segiient definicié de qualitat de vida és la que es fara
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 sén factors que configu-
ren el benestar personal i que reflecteixen I’ambit en
que s’inclou el concepte de QdV (i d’aquesta manera
defineix la qualitat de vida).

e Els indicadors de qualitat de vida sén percepcions, con-
ductes i condicions que sén especifics dels dominis,
que proporcionen una indicacié del benestar d’una
persona i constitueixen la base per avaluar els resul-
tats personals relacionats amb 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
amb aquells indicadors que amb més freqiiéncia es
comenten per cada domini de QdV. Aquesta taula s’ha
elaborat a partir d'una sintesi de la literatura internacio-
nal sobre qualitat de vida en les arees d’educacié i edu-
caci6 especial. Com es comentara detalladament més
endavant, els resultats personals es basen en la mesura d’a-
quests indicadors basics.

TAULA 1. DOMINIS I INDICADORS BASICS DE QUALITAT DE VIDA PER ALS ALUMNES AMB DISCAPACITAT INTEL-LECTUAL

Domini

Benestar personal

Indicadors basats en la literatura

Satisfaccid, autoconcepte, manca d’estres, seguretat, espiritualitat,

confianca, optimisme.

Relacions interpersonals

Benestar material
promocio.

Desenvolupament personal

Interaccions, relacions, intimitat/afecte, familia, amics, companys.

Diners per gastar, possessions personals, habitatge, oportunitats de

Educacid, competéncia personal, realitzacié, activitats de la vida

diaria, activitats instrumentals de la vida diaria.

Benestar fisic

Autodeterminacid

Inclusié social

Drets

Salut i atencié sanitaria, estat fisic, oci i temps lliure.

Autonomia/control personal, objectius i valors personals, eleccions,
autodireccié.

Integracié i participacié escolar i comunitaria, estatus, rols, acceptacié.

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-lectual implica tant
una reconeixement dels dominis i indicadors basics que
es resumeixen a la Taula 1, com una consciéncia dels
seglients principis de qualitat de vida: la conceptualitza-
cié, la mesura i 'aplicacié (BRown i col, 2005; SCHALOCK,
2005; VERDUGO 1 col., 2005).

¢ La conceptualitzacié: la QdV és multidimensional; esta
formada pels mateixos dominis per a totes les perso-
nes; esta influida per factors personals i ambientalsila
seva interaccid; i es veu potenciada per 'autodetermi-
nacio, els recursos, la inclusié i els objectius a la vida.

* Lamesura:la mesuradela QdVimplica 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 fisic,
social i els entorns culturals que sén importants per a
les persones;iincloula mesura d'experiéncies que sén
comunes a tots els humans i Uniques als individus.

* Aplicacié: I'aplicacié de la QdV millora el benestar dins
de contextos culturals i s’hauria de basar en evidén-
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 formacié i educa-
ci6 professional.

Els resultats personals i la seva avaluacié

Els resultats personals i la seva seleccié

Els resultats personals sén aspiracions valuoses i defini-
des per la persona que es mesuren en relacié als domi-
nis i indicadors basics 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 I'organitzaci6 i
s'utilitzen per a diversos objectius, que inclouen la infor-
macié de 'organitzacid, la millora de la qualitat, el con-
trol de la inclusié social i la reduccié de les desigualtats i
les injusticies.

Seleccionar quins resultats personals cal avaluar
depén de les aspiracions i finalitats de vida de la perso-
na, les preguntes que es demanen i I'is que es vol fer de
la informacio de 'avaluacié. En la literatura sobre quali-
tat de vida, hi ha un acord general que els segiients cri-
teris haurien d’orientar la seleccié 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 ttils per millorar la
qualitat, que estiguin fonamentats psicométricament,

que I'escola o les persones responsables hi tinguin algun
control, que estiguin relacionats amb les preocupacions
politiques actualsi futures, que es puguin entendre facil-
ment i comunicar amb senzillesa, i que siguin compren-
sius (SCHALOCK i col., 2007; WALSH i col., 2006).

L’avaluacid dels resultats personals

L’avaluacié dels resultats personals s'ha de basar en un
model de QdV en qué els dominis i els indicadors hagin
demostrat una estructura i estabilitat factorial. A més, la
seva avaluacié 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 per al canvi de les organitzacions i la millo-
ra de la qualitat (FELCE1 PERRY, 2006; SCHALOCK 1 FELCF, 2004).

Una critica dels enfocaments actuals d’avaluaci6 de
la QdV, la podem trobar a Cummins (2005 a, b}, Schalock
1Verdugo (2002}, Verdugo i col. (2005) i Walsh i col. (2006).
Enels diversos enfocaments de mesura, les escales tipus
Likertiles d’actituds sén les que s'utilitzen amb més fre-
queéncia, seguides de diferents formats de qliestionaris.
Les orientacions de 'avaluacié emfasitzen que la mesu-
ra dels indicadors de qualitat/resultats personals s’hau-
ria de fer servir per a l'avaluacid i millora personal dels
programes o les politiques, més que per classificar les
persones o les organitzacions.

L’avaluacié i 1a provisié de suports individualitzats

Definicié i fonts

Els suports es poden definir com recursos i estratégies que
tenen la finalitat de promoure millors resultats personals.
Aquests recursos i estratégies inclouen I'individu, altres
persones, mitjans tecnologics i serveis. Més concreta-
ment,

¢ l'individu: habilitats, competéncies, oportunitats, in-
formacid, diners, valors espirituals;

e altres persones: familia, amics, companys;

¢ mitjans tecnologics: ajuts tecnologics, adaptacions a
I'escola/llar, tecnologia conductual;

s serveis: serveis educatius i d’habilitacié actualment
disponibles, que s’utilitzen si no es disposa dels recur-
sos naturals.

Avaluacié dels suports

Els suports individualitzats sén el vehicle a través del qual
s'aconsegueixen uns millors resultats personals. D’a-
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questa manera, I'avaluacié del perfil i la intensitat dels
suports necessaris és una estrategia indispensable per
millorar els resultats personals. Es important assenyalar
que hi ha una diferéncia entre I'avaluacié de la conduc-
ta adaptativail’avaluacié dels suports. Un instrument de
conducta adaptativa avalua les habilitats adaptatives
que una persona ha aprés, mentre que una escala de
suports avalua els ajuts extraordinaris que una persona
necessita per participar satisfactériament 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 I'Escala d’'In-
tensitat dels Suports de ’AAMR: THOMPSON i col., 2004) i
que avaluara el patrd, el perfilila intensitat dels suports
necessaris en les seglients arees: vida domestica, comu-
nitat i veinat, participacié escolar, aprenentatge escolar,
salut i seguretat social, defensa personal, i necessitats
mediquesiconductuals excepcionals. Igualment que els
resultats personals, les dades de I'avaluacié dels suports
es poden fer servir a nivell individual (per ex., per al des-
envolupament i la implementacié del pla educatiu/de
suport individual), i també a nivell de 'organitzacié per
establir els patrons d’utilitzacié de personal i les seves
competéncies necessaries i desenvolupar models d’as-
signacié de recursos. Hi ha un punt critic que cal recor-
dar: Tot i I'estratégia que es faci servir per avaluar els suports
d’un alumne, la provisié dels suports individualitzats 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 ila implementacié de suports indi-
vidualitzats facilita '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, preferéncies i necessi-
tats dela personailaxarxa 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 inclusié social efectiva i
augmenten la participacié social/comunitaria); i (e} estar
basats en dades (és a dir, a partir del patré i intensitat
dels suports necessaris i avaluats en termes de facilitar
els resultats personals) (AZNAR i CASTANON, correspon-
déncia personal). Aquests estandards es fonamenten en
els seglients principis: la presumpcié d’habilitat, la

importancia de 'autodeterminacié, 1'ds d’un model de
suports multidimensional (per ex., ensenyament d’habi-
litats, modificacions/adaptacions ambientals, ajuts téc-
nics), la importancia de la comunitat i el capital social, i
el valor de les relacions escolars i de vida.

La implementacié d’estrategies de millora
de la qualitat

L'enfocament de millora de la qualitat (MQ) que es pre-
senta en aquesta seccié de l'article es basa clarament en
els principis subjacents a I'aprenentatge de les organit-
zacions (ORTHNER i col., 2006; SENGE, 2006), als models
logics de programes (KAPLAN 1 GARRET, 2005; MCLAUGHLIN 1
JORDAN, 1999) i a les estratégies d’'implementacié de qua-
litat de vida (KEITH i BONHAM, 2005; SCEALOCK i BONHAM,
2003). Encara que esta més enlla de 'abast d’aquest arti-
cle, la MQ implica quatre processos fonamentals:
Lideratge, equips d’aprenentatge, practiques basades en
I'evideéncia, i 'autoavaluacié (per a més detalls, vegeu
SCHALOCK 1 col., 2007). El que és més rellevant per a aquest
article és el segilient cicle de cinc passos de millora de la
qualitat que es pot utilitzar per millorar els resultats per-
sonals 1 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 especifics.

¢ 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 informacié per a diversos objectius,
queinclouen la informacié, la millora de la qualitat, el
control de la inclusié social i la reduccié de les des-
igualtats i les injusticies.

Conclusioé

Thomas Friedman en el seu darrer llibre The World is Flat
(2005) suggereix que quan el mén es mou d’'un model ver-
tical (ordre i control) a un d’horitzontal (relacié i col-labo-
racié),nonomeés afecta com es fan els negocis, afecta tot...
ique la malaltia més freqiient d'un mén pla és un trastorn
d’identitat multiple. Les organitzacions (incloent-hi les
escoles) i els sistemes mundials no tan sols esdevenen
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més horitzontals i experimenten trastorns d’identitat
multiple, siné que també estan implementant estratégies
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 innovacio i
una adaptacié continuats.

Amb l'adaptaciédiel canvi vénen els reptes. Com s’ha
comentat en aquest article, el concepte de QdV ha evolu-
cionat des d’'una idea sensibilitzadora fins al seu us
actual d’'un marc conceptual per avaluar els resultats
personals. Un fet intrinsec en aquesta evolucié son els
reptes relacionats amb la manera com les escoles i les
organitzacions avaluen el grau d'assoliment dels resul-
tats personals, i I'Us que fan d’aquesta informacié per
proposar canvis en els programes i en la provisié dels
serveis; com fan que les persones siguin les protagonis-
tes de les seves vides i com les escoles i1 les organitza-
cions defineixen de nou el seu paper per convertir-se en
ponts cap a la comunitat.

El canvisempre ha format part del camp de la DI, com
reflecteixen els moviments sociopolitics de la normalit-
zacid, integracio i inclusid. Des de 1980, el moviment per
a la reforma 1 la revolucié de la qualitat han estat esde-
veniments cabdals en el nostre sistema educatiu i de
provisié de serveis. En aquest sentit, el concepte de QdV
ha esdevingut el vehicle per unir el moviment per a la
reforma i la revolucié de la qualitat i, al mateix temps,
integrar el paradigma dels suports, el moviment cap a la
inclusié escolar total, l'interes per la comunitat com a
context per a una vida de qualitat, i la preocupacié pels
resultats personals. De la mateixa manera, el procés de
millora de la qualitat ens ha permés integrar les nostres
«concepcions» i els principis i practiques de 'aprenen-
tatge de les organitzacions i de la millora. Junts, els con-
ceptes qualitat de vida i millora de la 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
1 en aquelles estructures que poden produir millors
resultats personals.
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