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Resumen

La educacion inclusiva implica un gran cambio escolar, inmediato y a largo plazo, que
requiere de una accion concertada de distintos agentes sociales: administracion, profesorado,
familias, organizaciones e investigadores. Para lograr ese cambio, y su permanencia, el modelo
de calidad de vida plantea utilizar una estrategia sistematica con diferentes tacticas que mejo-
ren las posibilidades y la eficacia de las propuestas, involucrando el microsistema (cambio en
las practicas educativas), mesosistema (cambio organizacional) y macrosistema (politicas edu-
cativas diferentes). El modelo de calidad de vida es de gran utilidad como referencia base y
guia conceptual de cambios curriculares y de otras transformaciones en los centros educati-
vos generales y especiales. Ademas, sirve para orientar los esfuerzos educativos hacia las nece-
sidades y deseos de los alumnos.Y puede contribuir a la mejora de la planificacion educativa,
al desarrollo de modelos especificos de evaluacion de programas centrados en la persona,y
al incremento de la participacion de los usuarios en todos los procesos y decisiones que les
afectan. La investigacion sobre calidad de vida en educacion ha mostrado gran actividad en
Espana en los ultimos afios, presentando avances significativos centrados en el desarrollo de
instrumentos y su validacion psicométrica, asi como estudios sobre distintos grupos de alum-
nos con necesidades educativas especificas o sin ellas. Con los resultados de esas investigacio-
nes se pueden iniciar aplicaciones generalizadas del modelo de calidad de vida en diferentes
ambitos educativos.

Palabras clave: calidad de vida, inclusion educativa, cambio educativo, escalas de evalua-
cion, necesidades especificas de apoyo, necesidades especiales, educacion inclusiva.
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Abstract

Inclusive education implies a great educational change applicable, both immediately and
over the long term, which requires the coordinated action of different social agents: the
administration, teaching staff, families, organisations and researchers. In order to achieve that
change, and its permanence, the quality of life model considers using a systematic strategy
with different tactics that improve the possibilities and the effectiveness of the proposals,
involving the microsystem (change in educational practices), mesosystem (organizational
change) and macrosystem (different public policies). The quality of life model is very useful
as a conceptual guide for curricular changes and other transformations in general and special
educational centers. Additionally, it is a model that contributes to focus education on
students’ needs and desires. It can also contribute to the improvement of educational
planning, to the development of specific models of program evaluation centered upon the
person, and to the increased participation of students in processes and decisions that affect
them. Research on quality of life in education has shown important activity in Spain in the
last years, showing significant advances in the development of instruments and their
validation, as well as studies on different groups of students both with and without specific
educational needs. Given the results of those investigations, generalised applications of the
quality of life model can be initiated in different educational contexts.

Key words: quality of life, inclusive education, educational change, assessment scales,
specific support needs, special needs, educational inclusion.

Evolucion de los principios educativos

La educacion estd permanentemente sumida en un proceso de cambios que van len-
tamente abriendo las puertas de la tolerancia hacia todos los alumnos mediante el
desarrollo de estrategias y procesos que ordenan las maneras de atender con efica-
cia a los mismos. Los alumnos con discapacidad, particularmente aquellos con disca-
pacidades intelectuales o cognitivas y con graves discapacidades, padecen las insufi-
ciencias que tiene el sistema educativo para dar respuesta a todos los alumnos
segun lo necesitan. No obstante, el proceso integrador e inclusivo iniciado hace va-
rias décadas va acumulando positivamente experiencias, modificando concepcio-
nes, y gestionando mejor la propuesta de cambio escolar necesario para que los
alumnos con discapacidades puedan ver reconocido su derecho a participar como
cualquier otro en la educacion general tal como se recoge en la Convencion sobre
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los derechos de las personas con discapacidad de la Organizacion de Naciones Uni-
das (ONU, 20006).

Los principios y directrices de actuacion con los alumnos con necesidades educa-
tivas especificas han seguido una evolucion claramente positiva en las altimas déca-
das, apostando cada vez mas por unas metas similares a las del resto de las personas.
De la desatencion y marginacion iniciales del alumnado se paso a disefiar el sistema
de Educacion Especial que aport6 una vision progresista y positiva de la educacion al
atender a poblacion hasta entonces desatendida con métodos, materiales, profesores
y escuelas «especiales». El paso de los afios invalido esa alternativa especial, pues lo es-
pecial paso a ser marginal e implicar segregacion y discriminacion, falta de expectati-
vas de futuro, y el no reconocimiento del derecho a la igualdad de trato. Lleg6 asi, en
la ultima cuarta parte del siglo pasado, el momento del gran cambio escolar de las ul-
timas décadas: la normalizacion e integracién educativa de los alumnos en el am-
biente menos restrictivo.

Las experiencias generalizadas de integracion educativa con alumnos con discapa-
cidad en diferentes paises llevaron a la constatacion de la existencia de muchas difi-
cultades mas alla de la dotacion o no de recursos materiales y humanos, entre las que
se pueden destacar: 1a necesidad de mantener e intensificar, y no solo de iniciar, poli-
ticas educativas activas para promover la inclusion; la necesidad de liderazgo en los
centros para orientar los cambios y resolver los problemas cotidianos; la apuesta por
la formacion especializada de maestros y otros profesionales de la educacion dirigida
a favorecer el desarrollo de practicas profesionales innovadoras; y la importancia de
modificar y construir actitudes positivas hacia el alumnado «diferente». Conocer los
problemas que presentaban las experiencias integradoras sirvio para replantear el
proceso integrador con planteamientos mas amplios de inclusion educativa («educa-
cion para todos») que recogieron la diversidad de alumnado con necesidades de
apoyo y proyectaron una propuesta de cambio en la concepcion educativa global.

Acompanando y fundamentando todos los procesos de cambio comentados ha es-
tado el cambio de paradigma en la concepcion de discapacidad (Crespo, Campo y Ver-
dugo, 2003; Luckasson et al., 1992, 2002; Organizacion Mundial de la Salud, 2001;
Verdugo, 1994,2003), el cual en lugar de considerar la discapacidad exclusivamente un
problema, trastorno o déficit del alumno plantea entender a la persona con discapaci-
dad en su contexto y de acuerdo con las interacciones que alli suceden. De manera
que son variables ambientales las que explican también, en buena parte, los problemas
de los alumnos, y han de ser los apoyos individualizados los que identifiquen y pro-
muevan cambios importantes de esas variables para favorecer la inclusion educativa.
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En un estudio reciente sobre la situacion de la educacion inclusiva en Espafia
(Verdugo y Rodriguez-Aguilella, 2008) las familias, los profesionales y los alumnos de-
mandaron que la educacién debe centrarse mas en el alumno como persona,y coinci-
dieron en la necesidad de ofrecer una orientacion mas practica de los contenidos
educativos, de manera que motive al alumnado y favorezca su preparacion para un fu-
turo laboral. Las madres se preocupan especialmente por las relaciones sociales de
sus hijos, tanto en las aulas como fuera de ellas, y destacan la necesidad de promover
la interaccion con los compaferos para evitar situaciones de aislamiento social.

En el contexto de una escuela inclusiva que reconoce los derechos de todos los
alumnos a participar en los ambientes naturales hay que especificar ademas la direc-
cion de los esfuerzos y el criterio para evaluar los avances que se producen. La meta o
mision de la educacion debe centrarse en mejorar la calidad de vida de cada alumno.
El rendimiento académico no es lo Gnico relevante, algo que es particularmente mas
evidente en la Educacion Secundaria. Un enfoque multidimensional del alumno cen-
trado en su calidad de vida (Schalock, Gardner y Bradley, 2007; Schalock y Verdugo,
2002, 2007; Verdugo, 2006; Verdugo, Arias, Gomez y Schalock, 2009) ha de servir de
guia para estructurar la planificacion de la ensefanza.

La calidad de vida es un concepto holistico, multidimensional, que se centra en la
persona y ayuda a especificar los indicadores mis relevantes de una vida de calidad
(Schalock y Verdugo, 2002, 2007; Schalock, Verdugo, Bonham, Fantova y van Loon,
2008;Verdugo, 2006). Frente a otros conceptos mas globales, hablar de un enfoque ba-
sado en la calidad de vida de los alumnos implica medir resultados personales como
criterio para identificar necesidades y definir programas, a la vez que también implica
constatar los avances que se van produciendo en el proceso integrador y de planifica-
cioén de los apoyos individuales.

El modelo de calidad de vida en el cambio escolar

Calidad de vida y educacion inclusiva

La educacion multicultural y la inclusion plantean filosofias alternativas para estructurar
las escuelas (Salend, 1998) persiguiendo la igualdad y la excelencia por medio de un
cambio global en el sistema educativo que permita alcanzar a todos los alumnos un
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aprendizaje de alto nivel en los programas académicos habituales. Estos enfoques alter-
nativos destacan la necesidad de disefiar ambientes escolares organizados para favore-
cer la participacion de todos los miembros de la clase, promover sus relaciones sociales,
y lograr objetivos académicos y afectivos en el curriculo (Ainscow, 1999). También se su-
braya el centrarse en las necesidades y experiencias particulares de los estudiantes, asi
como en desarrollar la aceptacion de las diferencias individuales (Jones y Jones, 1995).

Centrarse en los alumnos como criterio principal y resaltar el papel activo que de-
ben desempenar es lo que acrecienta el interés por las propuestas de evaluacion de la
calidad de vida de los alumnos en los programas educativos corrientes y en los de
educacion especial (Schalock, 1996; Schalock y Verdugo, 2002). La calidad de vida
apoya un marco de referencia inclusivo (Halpern, 1993) y permite avanzar en la «edu-
cacion integral» teniendo en cuenta todas las dimensiones de la vida del alumno.

El modelo de calidad de vida es de gran utilidad como referencia base y guia con-
ceptual de cambios curriculares y de otras transformaciones que la escuela necesita
acometer para atender las necesidades y deseos de los alumnos.Y puede contribuir a la
mejora de la planificacion educativa, al desarrollo de modelos especificos de evalua-
cion de programas centrados en la persona, y al incremento de la participacion de los
usuarios en todos los procesos y decisiones que les afectan. Asimismo, una perspectiva
de calidad de vida permite evaluar los efectos de la inclusion educativa en areas no aca-
démicas y orientar dindmicas dirigidas a la satisfaccién y participacion activa del
alumno (Hegarty, 1994).

El concepto de calidad de vida es particularmente importante en la Educacion se-
cundaria y postsecundaria. El andlisis de las dimensiones e indicadores de calidad de
vida no sélo es importante para el éxito en la educacion sino que también es vital
para lograr el éxito adulto en el empleo y en la autonomia e independencia personal.
La adolescencia es un importante periodo de transicion desde la infancia hacia la vida
adulta, y los modelos de calidad de vida han subrayado satisfactoriamente aspectos
clave que los jovenes con necesidades especificas afrontan (Raphael, 1999). La liber-
tad de eleccion y las oportunidades para tomar decisiones de los estudiantes con dis-
capacidad han de formar parte importante en su proceso de educacion segun se
acerca la vida adulta (Timmons, 1997). No solo se han de impulsar planes individuales
en la Educacion Primaria o Secundaria sino también especificamente para la transi-
cion a la vida adulta, y éstos deben hacerse desde un enfoque centrado en la calidad
de vida del alumno y de su familia.

El énfasis de los cambios educativos para alumnos con necesidades especiales se
ha puesto en la ubicacion o emplazamiento como la variable principal explicativa del
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€xito o fracaso del alumno. En funcion de ello se han ido proponiendo sistemas y mo-
delos diferentes, primero integradores y luego inclusivos. Estos tltimos han buscado
la respuesta en variables que se relacionan con los procesos educativos del aula, en
los que desempefian un papel determinante los maestros. Pero la educacion va mas
alla de la instruccion académica tradicional en el aula, e implica otros aspectos de la
vida del alumno que superan el contexto escolar habitual (Schalock y Verdugo, 2002;
Timmons, 1997). Por ello, también es necesario que la escuela se centre en las multi-
ples dimensiones de la vida de cada alumno.Y que los éxitos y los fracasos, la planifi-
cacion educativa y su evaluacion, respondan a las necesidades y deseos de los
alumnos en esas dimensiones.

Un entorno inclusivo no implica exclusivamente una instruccion académica inclu-
siva. Adoptar un modelo de calidad de vida para trabajar en un entorno educativo in-
clusivo implica la necesidad de realizar un cambio a nivel social, involucrando al en-
torno familiar y comunitario, en el cual los profesionales de la educacion y los padres
de los alumnos con y sin discapacidad fomentan las interacciones entre ambos gru-
pos (Timmons, 1997). La inclusion educativa sera asi, mas que un simple «estar en un
entorno inclusivo» pues proporcionara oportunidades y experiencias en el entorno
comunitario cercano que impactaran en la calidad de vida del alumno.

Definicion y modelo de calidad de vida

La investigacion sobre calidad de vida se ha centrado en el desarrollo de una definicion
empirica y,aunque los investigadores difieren en algunos aspectos concretos, existe un
consenso general en la manera de entenderla como la suma de diferentes dimensiones
(Special Interest Research Group on Quality of Life, 2000), siendo una de las propues-
tas mas aceptadas en las publicaciones internacionales la realizada por Schalock y Ver-
dugo (2002): desarrollo personal, bienestar emocional, relaciones interpersonales,
bienestar fisico, bienestar material, autodeterminacion, inclusion social y derechos.
Esa propuesta, en la actualidad, se basa en dos décadas de investigacion que han
permitido identificar las dimensiones principales de calidad de vida (Schalock, Keith,
Verdugo y Gomez, en prensa), el desarrollo y evaluacion de indicadores que se usan
para medir resultados personales relacionados con la calidad de vida (Van Loon, Van
Hove, Schalock, y Claes, 2008; Verdugo, Arias, Gomez, y Schalock, 2008a, b, 2009),y en
la identificacion de un buen nimero de caracteristicas personales y variables ambien-
tales asociadas con los resultados personales (Keith, 2007; Schalock et al., 2007).
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El desarrollo del modelo de calidad de vida (Schalock et al., 2008, en prensa; Scha-
lock y Verdugo, 2002, 2007) presenta un marco de referencia basado en las ocho di-
mensiones citadas que representan el rango que abarca y define la multidimensionali-
dad de una vida de calidad (ver Tabla D).

Los indicadores de calidad de vida son percepciones, conductas y condiciones
que definen operativamente cada dimension (Schalock et al., en prensa),y los presen-
tados en laTabla I son aquellos que aparecen empleados con mayor frecuencia en la
investigacion publicada sobre educacion, educacion especial, discapacidad intelec-
tual, salud mental y mayores (Schalock y Verdugo 2002). No obstante, los indicadores
y las escalas de medicion requieren generalmente contextualizacion apropiada segiin
el lugar geografico, ambito (educacion, servicios sociales, salud), grupos de personas
objeto de la evaluacion y otros aspectos. En este sentido, es necesario desarrollar dife-
rentes escalas para evaluarlos (Verdugo, Gomez y Arias, 2007) tal y como se comenta
posteriormente.

TABLA I. Marco de referencia conceptual y de medida de la calidad de vida

Dimension Indicadores

|. Bienestar fisico Estado de salud
Actividades de vida diaria
QOcio

2. Bienestar emocional Satisfaccion
Autoconcepto

Ausencia de estreés

3. Relaciones interpersonales Interacciones
Relaciones
Apoyos

4. Inclusion social Integracion y participacion en la comunidad
Roles comunitarios
Apoyos sociales

5. Desarrollo personal Educacion
Competencia personal
Desempefio

6. Bienestar material Estatus financiero
Empleo
Vivienda

7. Autodeterminacion Autonomiacontrol personal
Metas y valores personales
Elecciones

8. Derechos Humanos (respecto, dignidad, igualdad)
Legales (ciudadania, acceso, procesos legales)
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En el modelo de calidad de vida se entiende que la medida de los indicadores esta
siempre relacionada con resultados personales de calidad de vida. Partiendo de los da-
tos, y no de asunciones o interpretaciones personales, se plantea la siguiente defini-
cién operativa de calidad de vida referida a la persona (Schalock et al., en prensa):

Calidad de vida individual es un fenémeno multidimensional compuesto por di-
mensiones principales que se encuentran influenciadas por caracteristicas perso-
nales y factores ambientales. Estas dimensiones principales son iguales para todas
las personas, aunque pueden variar en su valor relativo e importancia. Las dimen-
siones de calidad de vida se evalian en base a indicadores que sean culturalmente
sensibles.

Aplicacion del modelo de calidad de vida

Para poner en practica el modelo conceptual de calidad de vida en los servicios y apo-
yos proporcionados a las personas con necesidades especificas y otros colectivos y
guiar las practicas profesionales se han propuesto cuatro principios que especifican
que la calidad de vida (Schalock y Verdugo, 2007) es multidimensional y tiene los mis-
mos componentes para todas las personas; esta influenciada por factores personales y
ambientales; se mejora con la autodeterminacion, los recursos, el propdsito de vida y
un sentido de pertenencia;y su aplicacion debe basarse en la evidencia (Schalock et
al., 2007).

De los principios citados se derivan cuatro prdcticas profesionales en los progra-
mas educativos: un acercamiento multidimensional y holistico; un enfoque comunita-
rio, que es el contexto para una vida de calidad; el uso de buenas practicas que in-
cluye estrategias basadas empiricamente que reducen la discrepancia entre las
personas y sus ambientes a través del entrenamiento en habilidades funcionales, el
uso de tecnologia de apoyo, el acceso a apoyos naturales y la adaptacion ambiental;y
por ultimo el uso de apoyos individualizados y su ajuste o asociacion con los indica-
dores centrales de calidad de vida (Schalock et al., 2007). La asociacion de apoyos in-
dividualizados con las dimensiones de calidad de vida se muestra en laTabla II.

El constructo de calidad de vida tiene importantes implicaciones tanto en la edu-
cacion general como en la especial para lograr metas relacionadas con lo que se esta-
blece como directrices de las politicas publicas: igualdad de oportunidades, plena
participacion, vida independiente y autosuficiencia econémica (Turnbull, Turnbull,
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TABLAII. Dimensiones de calidad de vida y ejemplos de apoyos individualizados

Dimension Indicadores

Desarrollo personal Entrenamiento en habilidades funcionales, tecnologia de apoyo, sistemas de comunicacion.

Autodeterminacion Elecciones, control personal, decisiones, metas personales.

Relaciones interpersonales Fomento de amistades, proteccion de la intimidad, apoyo a las familias y relacionesfinteracciones comunitarias.

Inclusion social Papeles comunitarios, actividades comunitarias, voluntariado, apoyos sociales.

Derechos Privacidad, procesos adecuados, responsabilidades civicas, respeto y dignidad.

Bienestar emacional Aumento de la seguridad, ambientes estables, feedback positivo, previsibilidad, mecanismos de autoidentificacion
(ie. espejos, etiquetas con el nombre).

Bienestar fisico Atencion médica, movilidad, bienestar, ejercicio, nutricion.

Bienestar material Propiedad, posesiones, empleo.

Wehmeyer y Park, 2006; Watson y Keith, 2002). La importancia del concepto se ve
reflejada en las agendas nacionales de educacion de algunos paises como Estados
Unidos (Sacks y Kern, 2008). Uno de los grandes obstaculos, sin embargo, es la in-
tensa presion que se ejerce sobre los profesionales de la educacion para preparar a
los estudiantes en el logro de objetivos esencialmente académicos. Turnbull et al.
(20006) sugieren que es tiempo de hacer balance y pensar seriamente en lo que las
escuelas estin haciendo y en lo que pueden llegar a hacer; en los resultados que se
estan obteniendo para los estudiantes con discapacidad y como estos resultados
pueden mejorar.

Evaluacion de la calidad de vida en educacion

Frente a conceptos filosoficos o de politicas sociales, que son mas globales, como la
inclusion, diversidad, o multiculturalidad, el concepto de calidad de vida va estrecha-
mente ligado a su medicion, convirtiéndose asi en un instrumento valioso para avan-
zar en los cambios escolares de acuerdo a la comprobacion de resultados centrados
en la persona. El interés reciente por evaluar la calidad de vida de alumnos con disca-
pacidades en el desarrollo forma parte de una tendencia cultural mas amplia de inte-
rés por evaluar y documentar con datos los avances educativos, la cual alcanza las ins-
tituciones académicas y las organizaciones no gubernamentales de los servicios
sociales (Crane, 2005).
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La mayor parte de los estudios se centraron inicialmente en poblacion adulta,
para después ampliarse a la transicion educativa, y se ha comentado que es poco lo
que conocemos acerca de la calidad de vida de las personas con discapacidad en
edad escolar,y menos ain como ésta puede ser medida mediante escalas de calidad
de vida (Watson y Keith, 2002). Sin embargo, el concepto de calidad de vida ha sido
propuesto explicitamente en los dltimos afios como marco de referencia sustancial
para definir objetivos en el ambito de la educacion especial e inclusiva con alumnos
con necesidades especificas (Schalock, 1996; Schalock y Verdugo, 2002; Tumbull et
al., 2000).

La investigacion sobre calidad de vida ha mostrado gran actividad en Espafia en los
ultimos afos. Los estudios realizados van revelando avances significativos que se cen-
tran principalmente en el desarrollo de instrumentos y su validacion psicométrica,
tanto en el ambito educativo general (Gomez-Vela y Verdugo, 2009; Sabeh, Verdugo,
Prieto y Contini, 2009), como en la vida adulta de las personas con discapacidad inte-
lectual (Verdugo,Arias y Gomez, 2006; Verdugo, et al., 2009, en prensa;Verdugo, Gomez
y Arias, 2007),0 en los servicios sociales para distintos colectivos (Verdugo, et al., 2007,
2008 a,b).Ademas, también se ha estudiado la calidad de vida familiar con la validacion
de instrumentos apropiados (Cordoba, Verdugo y Gémez, 2006; Sainz y Verdugo, 2000;
Verdugo, Cordoba y Gomez,2005) y en relacion con la adaptacion y satisfaccion del sis-
tema familiar en diferentes situaciones, como los nifios con hiperactividad (Cordoba y
Verdugo, 2003), o el envejecimiento de miembros con discapacidad (Rodriguez-Aguile-
lla, Verdugo y Sinchez-Gomez, 2008).

En la medida en que los instrumentos de medicion de la calidad de vida permiten
obtener informacion sobre los alumnos con necesidades especificas y especiales, y rela-
cionarlas con circunstancias objetivas que contribuyen a mejorar su calidad de vida, se
tiene una base importante para tomar decisiones de disefio de programas educativos,
desarrollando metas, objetivos y estandares de rendimiento,y también sirve como crite-
rio relevante para la provision diferencial de recursos (Crane, 2005). No obstante, exis-
ten importantes limitaciones metodolégicas con poblacion con graves afectaciones de
discapacidad, como es la validez de los instrumentos, el uso de personas proximas para
responder y otros aspectos (Verdugo et al.,2005),asi como se hace patente la necesidad
de abordar la evaluacion objetiva y subjetivamente (Verdugo et al., 2009).

A pesar de la gran importancia que tiene mejorar la calidad de vida de los estu-
diantes con necesidades educativas especificas mediante la promocion de dimensio-
nes de calidad de vida, son todavia pocos los profesionales de la educacion que inclu-
yen estas habilidades (p. €j., relaciones interpersonales, bienestar emocional,
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autodeterminacion) en sus programas educativos. Wehmeyer y Schalock (2001) reco-
nocen la gran importancia del constructo calidad de vida en la educacion especial,
pero dicen que aun no existe una plena comprension del mismo. No obstante, en los
ultimos afios se aprecia ya el uso del concepto en distintas practicas educativas.

Las diferencias en calidad de vida entre estudiantes con y sin discapacidad fueron
estudiadas por Watson y Keith (2002), encontrando que aquellos alumnos que tenian
una discapacidad se mostraban menos satisfechos con su vida actual y con las activida-
des llevadas a cabo dentro de la escuela. Mostraban menos sentimientos positivos con
respecto a su vida y sus relaciones,y se sentian menos integrados que sus compaiieros
sin discapacidad. Gémez-Vela y Verdugo han construido en Espafia un cuestionario
para evaluar la calidad de vida en alumnos de secundaria (2009),y al aplicarlo a una
amplia muestra encontraron que los adolescentes con discapacidad puntuaban signifi-
cativamente menos que sus iguales sin ella en las escalas de desarrollo personal, bien-
estar fisico y autodeterminacion (Gomez-Vela y Verdugo, 2004).

La inclusion comunitaria, el empleo o la vida independiente adulta seran inalcanza-
bles para muchos estudiantes con discapacidad si en la educacion no se les ha prepa-
rado suficientemente para avanzar en dimensiones personales de calidad de vida.Algu-
nas investigaciones han mostrado interés por estudiar las relaciones entre calidad de
vida y autodeterminacion, pues esta ultima puede ser un buen predictor de aquella
(Wehmeyer y Schalock, 2001).

Aunque el concepto de calidad de vida es importante y de gran utilidad para todos
los alumnos, no cabe duda de que algunos grupos de estudiantes, como aquellos que
presentan trastornos emocionales o conductuales, pueden ver perjudicada su calidad de
vida mucho mas que otros. Sacks y Kern (2008) compararon la calidad de vida percibida
por estudiantes adolescentes con discapacidad y trastornos de conducta y/o emociona-
les con la de sus compaieros sin discapacidad,y encontraron que aquellos puntian mas
bajo en distintos aspectos relacionados con su calidad de vida (p. €j., relaciones con
otros, vision de si mismos, vinculacion con el entorno). En general, la investigacion sobre
calidad de vida de aquellos adolescentes con discapacidad que ademas presentan un
trastorno conductual o emocional ha de centrarse en dimensiones como inclusion so-
cial, relaciones interpersonales o bienestar emocional (Schalock, 1996).

El desarrollo actual de practicas profesionales basadas en el concepto de calidad
de vida es de primordial importancia para la mejora del sistema educativo, que debe
materializar muchas actividades mas alla del curriculo académico, y centradas en el
alumno vy sus necesidades desde una perspectiva integral para su vida. El bienestar
personal de cualquier alumno, y la prevencion de una adaptacion adulta satisfactoria,
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dependen hoy de subrayar la importancia de las opiniones y experiencias del propio
individuo y, por otro lado, planificar los programas y actividades en funcion de avan-
ces medibles en sus logros personales.

Escalas de calidad de vida en Educacion Primaria (CVI-CVIP)

La investigacion sobre la calidad de vida de los nifios todavia es muy reciente y se ha
centrado mas en la salud que en el entorno educativo (Sabeh, 2004; Sabeh, Verdugo y
Prieto, 2006), de manera que el debate sobre los componentes de una vida de calidad
en las distintas etapas de la nifiez esta todavia en sus estados iniciales, al igual que ocu-
rre con los planteamientos acerca de los indicadores para su medicion. No obstante,
los cuestionarios CVI 'y CVIP, avalados por una prolongada y fundamentada investiga-
cién, son unos instrumentos utiles construidos con una perspectiva holistica de cali-
dad de vida, basada en el modelo propuesto por Schalock y Verdugo (2002-03),y que
se centran en el alumno y su bienestar personal.

Los Cuestionarios de Evaluacion de la Calidad de Vida en la Infancia CVI para
ninos y CVIP para padres (Sabeh et al., 2009) estan basados en una sélida investiga-
cion tedrica centrada en la infancia y su entorno educativo, y se han construido utili-
zando la teoria de respuesta al item, cuyos procedimientos son de maxima aceptacion
actual en la construccion de los tests. Los cuestionarios han sido disefiados para la ob-
tencion de datos sobre el bienestar de la poblacion infantil, con y sin necesidades es-
peciales, en las dimensiones de relaciones interpersonales, desarrollo personal, bien-
estar emocional, bienestar fisico y bienestar material. Las edades mas apropiadas para
su uso estin entre los ocho y los once afos, pero pueden utilizarse a lo largo de distin-
tos momentos en la escuela primaria.

Una amplia revision bibliografica de aspectos tedricos aplicados e instrumentos
de evaluacion precedi6 al disefio de los cuestionarios (Sabeh, 2004). De ello surgi6 el
marco conceptual que sustenta las pruebas.Ademas, un estudio cualitativo (Verdugo y
Sabeh, 2002) en el que se consulto a nifios y nifias de Educacion Primaria acerca de
sus experiencias de satisfaccion e insatisfaccion en diferentes ambitos aport6 infor-
macion especifica sobre los componentes de una vida de calidad desde la perspectiva
infantil. Esos componentes fueron agrupados en las cinco dimensiones que constitu-
yen la base de los cuestionarios CVI 'y CVIP (Sabeh, 2003; Sabeh et al., 2006).

La informacion proveniente de la aplicacion de los cuestionarios puede orientar
la puesta en marcha de planes, programas e intervenciones para la mejora de la
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calidad de vida en la infancia, sustentadas en datos de caricter empirico. Los cues-
tionarios CVI y CVIP se pueden aplicar con diferentes finalidades, entre las que se
pueden destacar: conocer como los nifios perciben su calidad de vida y como la
perciben sus padres, para después desarrollar prioridades y actividades educativas
de apoyo; valorar las repercusiones en los alumnos de intervenciones educativas y
clinicas; estudiar la relacion existente entre diferentes clases de apoyo y calidad de
vida en alumnos con necesidades especiales; evaluar las diferencias entre grupos
para detectar sectores vulnerables; indagar la asociacion entre calidad de vida infan-
til y resultados prospectivos; o detectar varjables vinculadas con niveles altos y ba-
jos de bienestar percibido.

Cuestionario de «Evaluacion de la Calidad de Vida de Alumnos
Adolescentes» (CCVA)

Aunque los estudios sobre calidad de vida que experimentan los adolescentes y su
evaluacion, especialmente en aquellos que presentan una discapacidad, son todavia
escasos, el CCVA esta avalado por una amplia investigacion en los ultimos afios (G6-
mez-Vela, 2007; Gomez-Vela y Verdugo, 2004, 2006; Gomez-Vela, Verdugo, y Gonzalez-
Gil, 2007;Verdugo y Gomez-Vela, 2004).

El Cuestionario de Evaluacion de la Calidad de Vida de Alumnos Adolescentes
(CCVA; Gomez-Vela y Verdugo, 2009) esta dirigido a alumnos entre 12 y 18 afios con
necesidades educativas especificas y sin ellas, proporcionando informacion sobre las
siguientes dimensiones: bienestar emocional, integracion en la comunidad, relaciones
interpersonales, desarrollo personal, bienestar fisico, autodeterminacion y bienestar
material. Los resultados de las investigaciones sobre el CCVA confluyen con los resul-
tados de otras investigaciones sobre calidad de vida contribuyendo al desarrollo del
modelo de calidad de vida previamente citado, con amplia repercusion en la educa-
cién y otros ambitos (Schalock et al., 2008; Schalock y Verdugo, 2002, 2007; Verdugo,
Schalock, Keith, y Stancliffe, 2005).

El cuestionario es util para desarrollar planes individualizados de apoyo y también
para el consejo e intervencion tutorial y psicopedagogica. Sus resultados individuales
permiten concretar areas de intervencion que mejoren la calidad de vida de los adoles-
centes, incluidos aquellos con necesidades educativas especificas. Entre otras aplicacio-
nes, el cuestionario puede utilizarse para:

Revista de Educacién, 349. Mayo-agosto 2009, pp. 23-43
Fecha de entrada: 19-11-2008 Fecha de aceptacidn: 04-12-2008

35



36

Verdugo Alonso, M. A, EL CAMBIO EDUCATIVO DESDE UNA PERSPECTIVA DE CALIDAD DE VIDA

Elaborar perfiles individuales y grupales de las areas vitales con las que los ado-
lescentes estain mas y menos satisfechos, pudiendo detectar aquellas mas defi-
citarias.

Detectar desigualdades entre grupos, e identificar aquellos con mayores nece-
sidades de atencion.

Identificar alumnos con problemas de inadaptacion vital que presentan mayor
probabilidad de emitir conductas de riesgo (abuso de drogas, violencia juvenil,
etc.).

Avanzar en la practica de la educacion integral de los alumnos.

Prioridades y claves para avanzar

La educacion de los alumnos con limitaciones y dificultades en Espafia ha pasado por
momentos dificiles en los altimos aflos. Los cambios positivos que habia experimentado
el sistema educativo en décadas anteriores se oscurecieron por diversas razones, entre
las que cabe destacar cierta apatia institucional, profesional y social en lo referente al im-
pulso continuo que requiere la inclusion educativa (Echeita y Verdugo, 2004). Las orga-
nizaciones y las familias, al igual que los profesionales y alumnos implicados en proce-
sos de inclusion educativa, reclaman una mayor iniciativa de las administraciones
publicas (Echeita et al., 2008; Verdugo y Rodriguez-Aguilella, 2008). Lo cual debe acom-
panarse simultineamente con el desempefio de un papel mucho mas activo por parte
de las familias y sus organizaciones. En realidad, sin una accion concertada de diferentes
agentes sociales (administracion, profesorado, familiares, organizaciones, investigadores)
compartiendo una finalidad comun dificilmente se pueden lograr los cambios que re-
quiere una escuela y una sociedad inclusiva.

Un aspecto esencial al proceso de cambio educativo que supone la inclusion, y
que el modelo de calidad de vida subraya es la exigencia de evaluar (externa e inter-
namente) y mejorar las practicas educativas de manera continua, lo cual hasta ahora
ha recibido poca atencion. Junto a ello, es indispensable abordar otros aspectos como
mejorar y actualizar constantemente la formacion de los profesionales, dotarles de
materiales de apoyo ttiles para encauzar las experiencias de inclusion, favorecer la in-
novacion, extender a la Educacion Secundaria el esfuerzo integrador, mejorar la detec-
cion precoz de discapacidades, regular y supervisar las adaptaciones curriculares y

Revista de Educacién, 349. Mayo-agosto 2009, pp. 23-43
Fecha de entrada: 19-11-2008 Fecha de aceptacién: 04-12-2008



Verdugo Alonso, M. A, EL CAMBIO EDUCATIVO DESDE UNA PERSPECTIVA DE CALIDAD DE VIDA

apoyos individuales, y tomar una accion decidida en favorecer los procesos de transi-
cion a la vida adulta, pensando en la integracion laboral, la calidad de vida y la autode-
terminacion de los alumnos.

La individualizacion real de la evaluacion e intervencion educativas acorde con los
ultimos avances cientificos es una de las claves para la mejora de las pricticas educa-
tivas. Los apoyos o ayudas individuales que necesita cada alumno deben ser evaluados
con la maxima precision y revisados con frecuencia por los equipos interdisciplina-
res. Sin olvidar, que junto a la importancia asignada a los conocimientos académicos
debe también prestarse gran atencion a otras dimensiones del comportamiento del
individuo que se manifiestan a través del modelo de calidad de vida.

El concepto de calidad de vida ha mostrado tanta flexibilidad y capacidad de adap-
tacion a diferentes contextos que su uso en la educacion general y especial, sobre todo
con poblacion con necesidades educativas especificas, es de primordial importancia y
con una prevision de desarrollo inmediato muy extendida. Uno de los problemas que
pueden existir es el «peligro de que la calidad de vida se convierta en un concepto es-
tandarizado y rigido, menos personalizado.Asi que es necesario mantener un equilibrio
dinimico entre la personalizacion y la generalizacion» (Schalock, Gardner y Bradley,
2007,p. 291).

Los avances hacia el desarrollo de unas practicas educativas mas inclusivas, al
igual que la puesta en marcha del modelo de calidad de vida, requieren una estrate-
gia planificada del cambio educativo. Burstein (2008) sefiala, en este sentido, las si-
guientes estrategias: adoptar compromiso de cambio (proporcionar liderazgo para el
cambio, comprender la necesidad de abordar practicas inclusivas, observar modelos
inclusivos), planear el cambio (desarrollar una vision de practicas inclusivas, identifi-
car necesidades, establecer metas, desarrollar un plan estratégico), prepararse para el
cambio (participar en el desarrollo profesional y proporcionar asistencia técnica en
las clases) y apoyar el cambio (mantener el apoyo administrativo, asignar los recur-
sos adecuadamente a las necesidades). Schalock y Verdugo (2007) para lograr el cam-
bio propuesto desde una perspectiva de calidad de vida han propuesto tres tipos de
transicion:

El movimiento de la incertidumbre al interés, que requiere una vision, espe-
ranza y respuestas posibles a como mejorar los resultados personales.

El movimiento del interés al compromiso, que requiere un marco conceptual
de calidad de vida, apoyo institucional anticipado e implicacion personal en el
proceso de cambio.

Revista de Educacién, 349. Mayo-agosto 2009, pp. 23-43
Fecha de entrada: 19-11-2008 Fecha de aceptacidn: 04-12-2008

37



38

Verdugo Alonso, M. A, EL CAMBIO EDUCATIVO DESDE UNA PERSPECTIVA DE CALIDAD DE VIDA

El movimiento del compromiso a la accion, que requiere el conocimiento de
estrategias concretas, creer en el valor del cambio y desarrollar un sentido de
control personal sobre los efectos del cambio.

Al centrarnos en los procesos de cambio educativo, hemos de tener en cuenta que
las experiencias de innovacion de la segunda mitad del siglo pasado nos han permi-
tido acumular una experiencia util para superar las dificultades habituales encontra-
das en el medio escolar. Cualquier cambio ambiental escolar, al igual que en otros am-
bitos de la sociedad, se encuentra con resistencias del medio que pueden interrumpir
o alterar los procesos programados (Ellsworth, 2000). Por ello, es recomendable utili-
zar una estrategia sistematica con diferentes tacticas que mejoren las posibilidades y
la eficacia de las propuestas de cambio. En este sentido, involucrando el microsis-
tema, (cambio en las practicas educativas), mesosistema (cambio organizacional) y
macrosistema (politicas educativas diferentes), es en el que se propone el cambio
desde el modelo de calidad de vida (Schalock y Verdugo, 2002). Solo de esta manera
los cambios pueden permanecer.
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