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RESUMEN

Este trabajo forma parte de un proyecto titulado Estdndares e indicadores para analizar la calidad
de vida del alumnado con necesidades especiales asociadas a discapacidad en su proceso educativo
cuyo objetivo principal es la elaboracion de un instrumento para evaluar, a partir del concepto de cali-
dad de vida, la atencion educativa que recibe el alumnado con necesidades educativas especiales aso-
ciadas a discapacidad, desde las distintas posiciones que mantienen los principales agentes —profeso-
rado, administracion, familias, alumnado- y en las etapas de educacién primaria y secundaria.

Debido a la amplitud de la investigacion, nos centramos en los resultados obtenidos durante la fase
previa a la elaboracion e implantacion del cuestionario, concretamente en la valoracion de las familias
y en el ambito de la Comunidad Auténoma de las Islas Baleares.
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ABSTRAT

This paper is part of a project entitled “Standards and indicators to analyze the quality of life of stu-
dents with special needs associated with disability in their educational process”. The main objective of
this study is to create an instrument to evaluate, taking the concept of quality of life as a main referent,
the educational attention related to disability that children with special educational needs receive from
different agents (teacher staff, administration, families and students) in different phases of schooling:
Secondary and primary education.

Due to the size of the research project, this paper presents the preliminary results obtained before
the creation and implementation of the questionnaire. More specifically, this paper focuses on the exam-
ination of opinions and views hold by members of the families with disabled children in the context of
Balearic Islands.
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INTRODUCCION

El estudio de la calidad de vida y las personas con discapacidad se ha centrado principalmente en
la vida adulta. Sin embargo, desde nuestro punto de vista es un concepto sumamente interesante cuan-
do se aplica al ambito escolar.

El presente articulo forma parte de un proyecto en curso titulado Estandares e indicadores para ana-
lizar la calidad de vida del alumnado con necesidades especiales asociadas a discapacidad en Su pro-
ceso educativo® cuyo objetivo principal es la elaboracion de un instrumento para evaluar, a partir del
concepto de calidad de vida, la atencion educativa que recibe el alumnado con necesidades educativas
especiales asociadas a discapacidad, desde las distintas posiciones que mantienen los principales agen-
tes —profesorado, administracion, familias, alumnado- y en las diferentes etapas —educacion primaria,
secundaria y post-obligatoria- del proceso de escolarizacion.

Debido a la amplitud de la investigacion, este trabajo recoge los resultados obtenidos durante la
fase previa a la elaboracion e implantacion del cuestionario, centrandonos en la valoracion de las fami-
lias y en el dmbito de la Comunidad Auténoma de las Islas Baleares.

De este modo se dard a conocer el informe elaborado a partir del andlisis de diversos grupos de
discusion y entrevistas llevados a cabo con las familias de alumnos con y sin necesidades educativas
especiales asociadas a discapacidad, para mostrar como valoran la calidad de vida, de manera compa-
rativa y global.

Esta primera aproximacion fue una de las fuentes utilizadas para definir una serie de indicadores
que, una vez contrastados con diferentes agentes educativos y sociales de relevancia y trabajados en
diversos grupos de discusion, nos han permitido elaborar un instrumento que actualmente esta apli-
candose en varios centros educativos de las islas, con la finalidad de evaluar la atencion educativa al
alumnado con necesidades educativas especiales asociadas a discapacidad y asi poder llegar a planifi-
car acciones de mejora en relacion a la calidad de vida de este colectivo.

ANTECEDENTES

La encrucijada de la realidad educativa actual en Espafia, con la experiencia de mas veinte afios de
la implantacion del programa de integracion educativa de los alumnos con nee asociadas a discapaci-
dad, con la propuesta de modificaciones del sistema educativo general, nos sitda ante la necesidad de
buscar distintas alternativas y nuevos puntos de referencia para analizar y proponer formas de actua-
cion coherentes con la realidad y demandas sociales.

La introduccion del concepto de Calidad de vida en el estudio de la oferta educativa representa un
enfoque original que puede aportar ideas y planteamientos novedosos para la mejora del sistema edu-
cativo. Los primeros referentes bibliograficos sobre la aplicacion de este concepto a la escuela datan de
1994 con las aportaciones de Hegarty, que han sido desarrollados por Wehmeyer (2001) y Schalock
(2003), pero que han tenido repercusion en Espafa a través de prestigiosos investigadores como
Verdugo (2003), Giné (2003) o Echeita (2006)

Nuestro grupo de investigacion ha trabajado tanto en el estudio de los itinerarios formativos de las
personas con discapacidad, como en propuestas relacionadas con educacion de calidad para todos,
desde el ambito curricular, como organizativo o de la formacion del profesorado, que incluya a todos
los alumnos sin excepciones ni exclusiones (Rossello, 2008 y De la Iglesia, 2008). Estos antecedentes

1 Este trabajo forma parte del proyecto de investigacion SEJ-2005-06467/EDUC, financiado por el Ministerio de Educacion y
Ciencia. Se ha realizado por los miembros del grupo de investigacion GREID (Begofia de la Iglesia, Dolors Forteza, Joan Jordi
Muntaner, M? Rosa Rosselld y Sebastia Verger)
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nos llevan a plantear nuevas lineas de investigacion y estudio, en las que se establezca puntos de
encuentro entre los conceptos de calidad de vida de las personas con discapacidad y la mejora del sis-
tema educativo en el cual se hallan incluidos todos los ciudadanos.

METODOLOGIA

Para conseguir los objetivos planteados se opté por una metodologia que permitiera la participa-
cion de los agentes implicados en el proceso educativo del alumnado con necesidades educativas espe-
ciales asociadas a discapacidad. La finalidad de todo ello era que dichos agentes, en este caso las fami-
lias, se convirtieran en protagonistas de algunas propuestas de mejoras en la educacion, desde una tri-
ple perspectiva: evaluacion y andlisis de la respuesta educativa, bisqueda de soluciones en funcion de
las necesidades y problemas detectados y elaboracion de propuestas.

Para la recogida de informacion se utilizaron los métodos de las entrevistas y de los grupos de dis-
cusion. Consideramos que se trata de estrategias adecuadas para producir datos e ideas a través de la
profundizacion de las opiniones y experiencias vividas, en el primer caso, y de la confrontacion y el
debate, en el segundo; de ambos modos nos permite obtener informacion aproximativa de la realidad
social que se pretende investigar mediante la manifestacion de opiniones de los participantes.

Las familias con hijos/as que cursaban la etapa de Educacion Primaria colaboraron en un grupo de
discusion en el cual participaron padres y madres con algtn hijo/a con discapacidad (concretamente 3
con discapacidad intelectual, 1 con discapacidad visual, 1 con discapacidad auditiva y 2 con discapaci-
dad motora).

Dadas las dificultades para organizar otro grupo de discusion para familias con hijos/as en
Educacion Secundaria, se opto por realizar entrevistas individuales. Se realizaron 3 entrevistas (2 dis-
capacidad intelectual y 1 discapacidad auditiva).

A continuacion se presentan las principales aportaciones sintetizadas a partir de las categorias esta-
blecidas.

LA PERCEPCION DE LAS FAMILIAS

La participacion de diversas familias con hijos/as en las etapas de Educacion Primaria y Secundaria
permitié conocer sus percepciones acerca de la calidad de vida ligada a la escuela y los factores que
influyen mas significativamente.

a) Calidad de Vida

Definir el concepto de Calidad de Vida resulto dificil para los participantes, existié una tendencia
generalizada a personalizar el concepto y relacionarlo directamente con las experiencias vividas por sus
hijos/as. Las opiniones sobre el concepto de calidad de vida se manifestaron conjuntamente con pro-
puestas que favorecen dicha calidad de vida. Las ideas que mas surgieron estaban relacionadas con:

- El bienestar del nifio en el colegio: que se sienta contento en la escuela.

- Que el nifio vaya avanzando y aprendiendo a su ritmo.

- Que el nifio se sienta igual que sus compafieros e integrado. “Si no puede hacer lo mismo que
sus comparieros que lo haga lo mas parecido posible” (MH)

- Que el nifio se sienta apoyado, estimulado y que exista un apoyo extraescolar para reforzar los
aprendizajes.

Segun las familias, algunos de los factores mas destacados que pueden favorecer la calidad de vida
de sus hijos/as son:

- Que el profesorado se sienta satisfecho con el progreso del nifio, que se preocupe por ély que
apoye también a las familias: “...puedo pedir opinion y apoyo al colegio y ellos me lo dan...” (MS)
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- Existencia de profesionales especializados en el centro que atiendan las necesidades de los
nifios/as.

Cabe mencionar de forma especial la importancia que concedieron al hecho de encontrar el colegio
adecuado. Algunos de los padres coinciden al manifestar que con un cambio de colegio las necesida-
des de sus hijos/as se vieron atendidas, principalmente gracias a los profesionales del centro (equipo
directivo, tutores, profesores de apoyo,...): “ES una pena que en los colegios, siendo su obligacion
tener que tener un personal de integracion y aceptar a todos los nifios, haya colegios que cierran las
puertas cuando les dices que tu hijo tiene un problema” (PL), “Se tendria que fomentar que en cada
colegio hubiera personas que ayudasen a estos nifios” (MR).

En este sentido apuntaron algunas caracteristicas que tendrian que tener estos colegios:

- La mayoria de familias coinciden en que la escuela sea pequefia facilita la integracion del nifio y
la relacion de los profesionales con la familia.

- Destacaron que los colegios publicos tienden a favorecer mas la integracion del alumnado con nee
(principalmente porque implica mas profesionales y recursos). “...en los colegios concertados...se
aprovechan del PT para emplearlo por otras situaciones” (MH)

- Es importante que desde el centro educativo se de apoyo y exista una buena comunicacion con
las familias.

- La existencia y actitud del profesor de apoyo “... [el tutor] no puede darles a todos una atencion
personalizada” (MR), “Para el nifio es su profesor de confianza” (PL), “...es el que hace de interme-
diario entre el tutor y la madre en el caso de un problema o una cosilla”.(MF)

- La implicacion del tutor como responsable y persona relevante en la resolucion de conflictos entre
los nifios/as

- El apoyo de toda la clase: “...ella se comunica con el bimoadal, entonces si el resto de la clase no
lo aprende, mi hija queda aislada” (PSS)

b) Profesorado

Una de las preguntas que se realizaron fue con quién tienen mas relacion, si con el tutor o el maes-
tro de apoyo. Las opiniones sobre este tema fueron algo contradictorias, en sintesis podriamos afirmar
que la relacion es mas estrecha y cotidiana es con el profesor de apoyo, sin embargo en las reuniones
mas formales suelen reunirse con el tutor y otros profesionales implicados (PT, fisioterapeuta, AL,
incluso jefe de estudios...)

En esta linea también surgid la cuestion de las expectativas del profesorado hacia sus hijos/as y fue
bastante coincidente la impresion de que no existen ningln problema en este sentido ya que los maes-
tros se sienten satisfechos al comprobar que se trata de alumnos que van avanzando, aunque sea a un
ritmo diferente del resto.

c) Apoyo educativo

El apoyo educativo es un tema que importa a las familias, no tanto como se realiza este apoyo, pero
Si que exista. La mayoria de las familias (excepto la familia de un nifio con discapacidad visual) coinci-
den en que el tipo de apoyo que reciben sus hijos/as es el combinado:

“...saca a un grupo... y les refuerza catalan y matematicas. Se le nota cantidad ya no en el refuer-
70 de cataldn y matematicas, sino en que ella ha podido superar su poca valoracion que tenia de ella”
(PV), “...para no atrasar a los otros nifios también lo saca” (MH), “segtn ellos crean que Sea necesa-
rio para el nifio” (MV)

El nifio con discapacidad visual recibe el apoyo clase, exceptuando alguna situacion especial:
“...con el apoyo de la ONCE para pedirles aquellos recursos que nosotros no tenemos”

Por las opiniones manifestadas sobre este tema, podemos deducir que sobre este tema, las fami-
lias confian plenamente con los criterios adoptados en cada escuela.

d) Relaciones con los iguales

Las familias se manifestaron sobre las relaciones sociales con menos interés del que nosotros
esperabamos, aunque sin restar importancia al tema. Comentaron situaciones vividas. ..

INFAD Revista de Psicologia
66 International Journal of Developmental and Educational Psychology, N°1, 2009. ISSN: 0214-9877. pp: 63-70



International Journal of Developmental and Educational Psychology
Necesidades educativas espaciaias: calidad de vfday sociedad actual

INFAD, affo XX1
Nimero 1 (2008 Volumen 3)

NECESIDADES EDUCATIVAS ESPECIALES. CALIDAD DE VIDA'Y SOCIEDAD ACTUAL

“La nifia juega con nifios mas pequefios y con los que tienen alguna dificultad porque los ayuda (a
comer,...). No con los de la clase. Ahora en clase tiene una compariera que la ayuda. Esta compariera
la integro y muy bien” (MS)

...y reivindicaciones sobre como se deberia trabajar la integracion social en los centros educativos:

Para muchas familias, uno de los objetivos de la escuela deberia ser que los nifios/as desarrollen
sus habilidades sociales y hagan amistades. Este hecho facilita en aprendizaje mutuo y la aceptacion de
la diversidad por parte de todos.

“...si algun amigo le dice algo ya lo achaca al problema...Este es un tema un poco psicologico tam-
bién por las madres...(ya que) a veces atacamos el estar de un nifio normal que se enfrenta con un
amigo, que es lo que le pasa a todos, con el problema” (PR)

Destacan que la informacion que se pueda dar a los otros nifios/as es muy importante y favorece
la integracion:

“...en el momento en que, tanto en clase como en otro lado, saben por qué C. tiene la nariz asi,
empieza a ser una persona normal”, “entonces ya C. entra en el circulo y es la protegida del circulo”,
“...como ya lo conoce todo el colegio, cuando tiene una tonteria, estda mirando algo o... ya no le dan
importancia...” (MC)

Las actividades de caracter ludico (excursiones u otras actividades) de la clase deberian cuidarse
de forma especial ya que favorecen la integracion e influyen en el bienestar del nifio. “La nifia dijo que
no disfruté porque no pudo estar con los comparieros de clase ya que la llevaron a parte en un carti-
fo”.(MV)

Finamente, opinan que el tema de las amistades se ve favorecido si el colegio es pequefio ya que
todos se conocen y es mas facil ayudar al nifio.

e) Caracteristicas de la escuela

Uno de los temas al cual dieron mas importancia fue a la implicacion de los equipos directivos.
Podemos considerar que valoran este aspecto como fundamental para que el centro educativo asuma
adecuadamente la integracion del alumnado con nee. “La maestra estaba encantada con que el nifio
fuera de excursion”, pero la maestra es una mandada al fin y al cabo”.(PH)

También destacaros que se trate de escuelas con proyectos educativos comprometidos con la aten-
cion a la diversidad del alumnado: “...en este colegio hay de todo... es que mi hija cuando salga a la
calle encontrard de todo y yo quiero que mi hija acepte a todos” (MV)

Otro tema que surgia de forma repetida era la dimension del centro: “...en los macrocolegios hay
discriminacion, hay de todo porque no pueden tener el control de todos”.(PV)

f) Se sienten valorados sus hijos/as?

La mayoria contestan que si, que sus hijos/as van contentos a la escuela, que el colegio “es sagra-
do...” (MH). Consideran que un elemento importante es que se valore el esfuerzo realizado por encima
de los resultados conseguidos; en este sentido reconocen que es un trabajo dificil para el profesorado.

En cuanto a los aspectos importantes que facilitan el bienestar del nifio en la clase sefialan:

- La adaptacion fisica y psicoldgica.

- Disponer de las herramientas necesarias para facilitarle su trabajo: “Si al nifio le das las herra-
mientas funciona’.(PH)

- La estimulacion y las responsabilidades que les puedan dar.

- La ubicacion de los nifios/as dentro de la clase para que el tutor pueda estar mas pendiente de
ellos.

g) Servicios que las familias han echado en falta fuera de la escuela

De forma unanime denuncian la falta de ayuda psicoldgica o emocional a las familias: “...todo ha
ido bien desde que nosotros lo hemos aceptado bien”.(MS)

Esta ayuda no sélo tiene que ser en el primer momento, sino que se debe prolongar a lo largo del
tiempo o siempre que la familia tenga una necesidad: “No es una ayuda psicoldgica de un afio o dos,
es de todo el tiempo que tu hijo va creciendo”.(PL)
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Senalan la importancia de poder encontrar una institucion o profesionales adecuados para sus
necesidades: “Desde que aceptamos ir a la ONCE, o atravesar la barrera como digo yo, todo funcio-
no...”, “encontramos un oculista que también nos oriento. Los otros oculistas no, te cerraban las puer-
tas”..(PV)

Se quejan de que los médicos son muy crudos a la hora de dar informacion. En este sentido, tam-
bién se refirieron a la importancia de la relacion que se establece con los médicos que tratan a sus
hijos/as y como ésta afecta a la tranquilidad y bienestar de la familia. Consideran que en general falta
informacion sobre la discapacidad: “...el dia que me dijeron que tenia...no me hundi porque por suer-
te habiamos encontrado lo que era” (MJ), “...si a uno le explican las cosas tiene mas herramien-
tas...incluso puedes ayudar el profesor en casa...” (ML)

Una de las necesidades que mas destacan es la falta informacion y apoyo desde el primer momen-
to: “Te encuentras sola en el camino, te dicen tu sigue recto y encontraras el camino; pero en el cami-
no hay bifurcaciones y, ¢por donde cojo?” (MB)

Otra queja que aparece es el coste econdmico para cubrir determinadas necesidades. “Los centros
educativos y las instituciones deberian ofrecer estos servicios tan imprescindibles de forma gratuita, se
ha de entender que nosotros no lo elegimos, sino que lo necesitamos ...” (MH)

CONCLUSIONES

Resulta dificil definir el concepto de calidad de vida, las familias lo relacionan con las experiencias
vividas por sus hijos/as en las escuelas. En general se relaciona con que el nifio se sienta bien en la
escuela y vaya avanzando en sus aprendizajes

Entre los factores que favorecen la calidad de vida en el centro educativo se destaca principalmen-
te que la escuela se adapta a las necesidades del nifio (que sea pequefa, con los apoyos adecuados y
que el tutor se muestre preocupado por su bienestar...). También dan mucha importancia a la relacion
y la buena comunicacion entre la familia y la escuela.

En relacion al tipo de apoyo que han de recibir los nifios/as, las familias no defienden un determi-
nado modelo, en general piensan que ha de adaptarse a las necesidades del nifio y valoran mas el pro-
greso en sus aprendizajes que el hecho de compartirlos con sus compaiieros (apoyo dentro o fuera de
la clase).

Sorprendié que las familias participantes mostraran menos interés del esperado en el tema de Ias
relaciones sociales de sus hijos/as con otros companeros. En este sentido apuntaron que se deberia dar
mas informacion a los comparieros sobre los motivos y las necesidades de los nifios/as con alguna dis-
capacidad y que la escuela deberia proponerse trabajar mas objetivos relacionados con la integracion
social.

Un elemento que surgié en muchas ocasiones fue la importancia que daban las familias al equipo
directivo. En este sentido consideran que es primordial que los equipos directivos se impliquen y prio-
ricen los temas relacionados con la atencion a la diversidad.

La dimension del centro fue una cuestion que se considerd determinante. Muchas familias valoran
positivamente que la escuela sea pequefa, ya que se consigue un trato mas familiar e individualizado
para su hijo/ay la propia familia.

Para muchos a medida que sus hijos/as avanzan de curso se sienten menos valorados y disminu-
yen sus expectativas. La etapa de Educacion Infantil es la mejor recordada.

En relacion a los servicios que echan en falta es y ha sido la ayuda psicoldgica y emocional a las
propias familias, para las cuéles esta ayuda deberia comenzar cuando se detecta la discapacidad de su
hijo/a.
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Valoran positivamente los proyectos de atencion a la diversidad de las escuelas y piensan que éstos
deberian extenderse al resto de actividades extraescolares y a otras actividades de la barriada o pueblo.

BENEFICIOS DEL PROYECTO

Tal como sefialan Gomez-Vela y Sabeh (2002), el concepto de calidad de vida puede ser utilizado
para una serie de propdsitos, incluyendo la evaluacion de las necesidades de las personas y sus nive-
les de satisfaccion, la evaluacion de los resultados de los programas y servicios humanos, la direccion
y guia en la provision de estos servicios y la formulacién de politicas nacionales o internacionales diri-
gidas a la poblacion general y a otras mas especificas, como la poblacion con discapacidad.

El instrumento de evaluacion, producto final de nuestra investigacion, podra servir para favorecer
que los implicados en la educacion formal se involucren en la solucién de problemas, sirviendo de
modelo para mejorar el contexto en general y la accion en las aulas en particular. Permitiendo, a su vez,
indagar y comprender los puntos fuertes y débiles del centro educativo y de la practica en el aula y, asi,
planear actuaciones apropiadas.

Los indicadores de calidad de vida en el sistema educativo, con un desarrollo apropiado, podran
incorporarse al estudio y mejora de los centros escolares, tanto a nivel individual como a nivel institu-
cional, siempre que no reduzcan de manera exclusiva sus analisis a los aspectos externos del proceso
educativo, que no debe limitarse a evaluar los servicios educativos, sino posibilitar el andlisis de la cali-
dad, donde se plantee una mayor participacion del alumnado e incluir de manera explicita la calidad de
vida como un aspecto esencial para la valoracion del éxito o el fracaso de la educacion.

En definitiva, deberia ofrecer una vision clara de lo que seria deseable, reflejar la situacion actual y
ser (til para actuar segun los resultados realizando los cambios pertinentes que estén al alcance de la
comunidad educativa.
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