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Resumo

O objetivo deste trabalho consiste em realizar uma revisao tedrica e critica da
aplicacao dos conceitos de inclusao e qualidade de vida no ambito da educacao de
pessoas com deficiéncia, como agentes de mudanca. Para este fim, apresenta-se,
resumidamente, a evolucao da situacao e os principios educacionais na Espanha nos
Ultimos anos. Em seguida sdo abordadas evidéncias sobre os progressos alcancados
em matéria de educacao inclusiva no pais, bem como os paradoxos e os problemas
encontrados na sua implementacao pelos principais agentes implicados: alunos e
alunas com deficiéncia, familiares e profissionais. Tais evidéncias ressaltam a
necessidade de relancar a aplicacao da verdadeira e correta implementacao do
processo inclusivo. Finalmente, defende-se o modelo de qualidade de vida como
agente de mudanca e inovacao no ambito escolar.

Palavras-chave: Educacdo Inclusiva. Qualidade de vida. Deficiéncia Intelectual. Necessidades
Educativas Especiais.

* Traducdo: Amaralina Miranda de Souza.
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Inclusion and quality of life in the education of students
with disabilities

The aim of this paper is to present a theoretical and critical review of the concepts of
inclusion and quality of life in the ambit of education for people with disabilities. For that
purpose, we will start by briefly presenting the evolution of the situation and the educational
principles in Spain during the last years. Next, we will provide evidence of the progress in
inclusive education in our country, as well as the paradoxes and problems that have been
recently found in its implementation by the different social agents involved in this process:
students with disabilities, relatives and professionals. This evidence shows the need to
relaunch the real and right implementation of the inclusive process. Finally, the “Quality of
Life” model is suggested as an agent of change and innovation in the school.

Keywords: Inclusive education. Quality of life. Intellectual disabilities. Special educational
needs.

Inclusion y calidad de vida en la educacion del alumno
con discapacidad

El objetivo de este articulo consiste en realizar una revision tedrica y critica acerca de
la aplicacion de los conceptos de inclusion y calidad de vida en el ambito educativo de
las personas con discapacidad como agentes de cambio. Para ello, se presenta
brevemente la evolucion de la situacion y los principios educativos en Espana en los
ultimos anos. A continuacion, se aportan evidencias acerca de los avances en la
inclusion educativa logrados en nuestro pais asi como las paradojas y problemas
encontrados en su implementacion por parte de los principales agentes implicados:
alumnos y alumnas con discapacidad, familiares y profesionales. Tales evidencias
ponen de manifiesto la necesidad de impulsar de nuevo la verdadera y correcta
implementacion del proceso inclusivo. Finalmente, se plantea el modelo de calidad de
vida como agente de cambio e innovacion en el ambito escolar.

Palabras clave: Inclusién educativa. Calidad de vida. Discapacidad intelectual. Necesidades
Educativas Especiales.
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Introducao

Embora desde os anos de 1970 tenha comecado a se espalhar pelo mundo a
perspectiva integradora na educacao - que defende a unificacao da educacao geral e a
educacao especial em um Unico sistema educacional e critica a ineficiéncia da segre-
gacao nas escolas -, esta veio a se concretizar somente em 1985, quando o Ministério
da Educacao da Espanha se comprometeu a integrar os alunos com deficiéncia nas
escolas publicas de ensino regular e nas escolas subsidiadas através do Real Decreto
334/1985 de 06 de Marco de 1985 (Ordenacdo da Educacado Especial). Este decreto se
destinava nao so6 aos alunos do ensino basico obrigatdério, mas incluiu também a
formacao profissional, a educacao de adultos e o ensino universitario, dando énfase a
aspectos-chave no ambito da deficiéncia, tais como os apoios, valorizacao e orientacao
educativa, reforco pedagdgico e atendimento personalizado. Comeca entao um
processo legal e de aplicacao experimental da integracado educativa (Verdugo et al.,
2009) que continua até hoje com a atual Lei Organica 2/2006 da Educacao (LOE), com
base no principio da educacao inclusiva e com a ratificacao da Convencao Internacional
da Organizacao das Nacoes Unidas sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, em
vigor desde 03 maio de 2008 (BOE de 21 de abril de 2008), como parte do ordenamento
juridico espanhol. Apesar das mudancas significativas introduzidas na educacao nos
ultimos anos, especialmente no nivel tedrico da legislacao, a aplicacao do conceito de
inclusdo tem sido caracterizada pelas caréncias e desigualdades na pratica educativa.

Evolucao dos principios educativos

Os principios educativos na Espanha, como no resto do mundo, tém evoluido consi-
deravelmente. Desde os tempos caracterizados pela negligéncia ou abandono e pelas
politicas de reclusao das pessoas com deficiéncia, desenvolveram-se principios da
educacao especial, que utilizaram um modelo de déficit, com orientacdo psicopedagdgica
para aqueles que defendiam uma educacao especializada conduzida por professores
especialmente formados em centros especializados. Depois de verificar a segregacao
e as suas consequéncias, tem-se avancado com os principios da normalizacao e integracao.
Os alunos com deficiéncia, necessidades educativas especiais ou necessidades de apoio
educativo comecaram a ser integrados em ambientes menos restritivos e as escolas
comecaram a levar em consideracao as caracteristicas e diferencas individuais. Sao preci-
samente os principios da normalizacao e integracao que evoluiram e nos levaram ao principio
da educacao inclusiva e do conceito de escola inclusiva ou uma escola para todos.
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Como ja mencionado, essa tendéncia parece ter ocorrido principalmente de forma
tedrica, mas, felizmente, nos ultimos anos também de forma legislativa. No entanto,
ainda nao se encontra resolvida na sua aplicacao pratica: embora os principais respon-
saveis afirmem que a educacao inclusiva ja existe em nossas escolas, continuamos
hoje a confundir os conceitos de integracio e inclusdo social (Verdugo, 2009). E verdade
que ambos os substantivos compartilham muitas semelhancas na seméntica, mas na
educacao em particular e nos setores sociais em geral, nao podemos utiliza-los de
forma indiscriminada. Embora os objetivos sejam aparentemente semelhantes (ou seja,
ainclus3o das pessoas com deficiéncia na sociedade), a perspectiva e a filosofia das duas
construcdes sao radicalmente diferentes. O conceito de inclusao vai além do conceito
de integracao, ou seja, ndo se trata de garantir que estudantes com deficiéncia e sem
deficiéncia compartilhem os mesmos espacos, os mesmos contextos e 0 mesmo curriculo,
mas que as escolas os incluam, independentemente do ambiente social, da cultura de
origem, da ideologia, sexo, etnia ou situacdes pessoais resultantes de deficiéncia fisica,
intelectual, sensorial ou de superdotacao intelectual. Para isso, junto com muitas outras
acoes, é necessario trabalhar as atitudes e os estereétipos, qualificar os professores
e professoras assim como outros profissionais envolvidos, mudar a dinamica da pro-
gramacao educacional e a concepcdo de curriculo habitual e os contextos em que as
pessoas sao incluidas (Verdugo, 2009).

Deste modo, a diferenca da escola inclusiva, como indicado por varios autores (Morifa,
2002; Verdugo, 2009), compreende distintos aspectos: a) destina-se nao sé aos alunos
com necessidades especiais que necessitam de apoio educacional, mas aos estudantes
em geral; b) concentra-se na resolucado de problemas mais que no diagnéstico; c)
orienta-se pelos principios de equidade, cooperacao e solidariedade, considerando as
diferencas como uma fonte de enriquecimento da sociedade; d) preza pela inclus3o total
e incondicional dos alunos; e] exige uma profunda transformacao do sistema educativo
e uma ruptura das praticas tradicionais; f) centra-se na sala de aula, proporcionando os
apoios necessarios ao aluno na sala de aula regular, e ndo em programas especificos.

Neste ponto, devemos destacar que as mudancas apontadas na atencao educacional
até chegar ao principio da educacao inclusiva ndo aconteceram de forma isolada, mas
estiveram estreitamente relacionadas com as mudancas que ocorreram historicamente
na propria concepcao de deficiéncia (Crespo; Campo; Verdugo, 2003; Schalock; Verdugo,
2007; Verdugo, 2003), que evoluiu a partir de modelos que consideravam a deficiéncia
como um problema, um transtorno ou déficit aos modelos que consideram a deficiéncia
da pessoa em seu contexto e de acordo com as interacdes que nele acontecem (Verdugo,
2009). A estes se aproximam elementos fundamentais: o paradigma de apoios indivi-
dualizados e direcionados para promover mudancas nas variaveis ambientais junto aos
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alunos assim como os modelos de qualidade de vida e autodeterminacao, que defendem
a atencao personalizada, a avaliacao sistematica dos resultados pessoais, as aspiracoes,
opinides e desejos das pessoas como aspectos imprescindiveis de qualquer intervencao
e como elementos essenciais na pratica educativa .

Avancos e obstaculos na educacao inclusiva na Espanha

As escolas da Espanha contam hoje com 25 anos de experiéncia, primeiro integra-
doras e depois inclusivas. Embora este periodo tenha sido acompanhado de avaliacoes
sistematicas dos progressos alcancados e dos obstaculos encontrados ao longo do
caminho, ainda hoje persiste a necessidade de se estudar com rigor cientifico e de
forma exaustiva as maneiras pelas quais os principais agentes do processo da educacao
inclusiva, alunos com deficiéncia, familiares, profissionais vivenciaram e perceberam
tais experiéncias. Existem revisdes abrangentes e boas sinteses sobre a histéria e a
evolucao do processo de integracao que incluem tanto as percepcoes dos alunos e suas
familias sobre a educacao inclusiva, como as caréncias e atitudes de professores e
professoras. Também encontramos varios estudos que destacam a necessidade de
aumentar a presenca e a implementacao de politicas educacionais destinadas a melhorar
e aprofundar o processo de inclusao educacional de alunos com deficiéncia em grande
parte do pais (Casanova; Cabra de Luna, 2009; Lorenzo; Perez, 2007; Echeita et al.,
2009; Giné, 2006; Ortiz; Lobato, 2003).

As publicacoes abundantes de especialistas seguem um caminho de postulados
inclusivos pautados em principios e diretrizes comuns, ainda que suas reflexdes este-
jam focadas em diferentes aspectos da inclusao: na filosofia em geral, na inclusao com
foco nas necessidades educativas decorrentes da deficiéncia, na interpretacao da
mesma, nas metodologias, nos projetos dentro das escolas, na qualidade de vida dos alunos
ou na autodeterminacdo [(cf. Ainscow; Booth; Dyson, 2006; Arnaiz; Soto, 2003; Echeita
etal., 2009; Stainback, 2001; Verdugo, 2006; Wehmeyer, 2009). Estas contribuicdes tém
se expandido no campo de estudos e de investigacao sobre a inclusao que se somam
ao crescente nimero de profissionais da educacao, da psicologia ou da sociologia.
Contudo, até agora, os estudos tém abordado principalmente questoes mais tedricas
em detrimento da analise dos dados e evidéncias das experiéncias segundo as obser-
vacoes e avaliacao de todos os envolvidos, dos quais dependem, em Ultima analise, o
sucesso e o fracasso da inclusao. Neste sentido, apresentamos a seguir dois estudos
recentes que tiveram lugar no contexto espanhol e que apontam as opinides e experiéncias
dos principais agentes implicados no processo de implementacao da inclusao em
contextos educativos.
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Os pontos de vista das organizacoes no ambito dos servicos sociais

Em um estudo realizado por Echeita et al. (2009) buscou-se identificar a visdo sobre
o processo de educacao inclusiva (Ainscow; Booth; Dyson, 2006) por parte de especia-
listas em matéria de educacao das organizacoes de pessoas com deficiéncia que faziam
parte da comissdo de educacado da CERMI (Conselho estadual de representantes de
pessoas com deficiéncial, utilizando-se para tanto um questionario elaborado ad hoc.
Os resultados do estudo revelaram que existiam diferencas significativas na percepcao
dos 286 participantes da pesquisa (a maioria técnicos contratados pelas organizacdes
com mais de oito anos de experiéncia) com relacdo aos processos de aprendizagem e
o grau de participacdo escolar entre os trés grupos de alunos com deficiéncias (visual,
auditiva e intelectual], dependendo da etapa escolar que cursavam.

A este respeito, informa-se que entre os pesquisados que se encontravam na fase
da educac3o infantil (0 a 6 anos), os niveis de satisfacdo com o processo de inclusao,
especialmente no caso de alunos com deficiéncia intelectual, foram os mais elevados.
Na fase da educacao primaria (6-12 anos), a maioria das diferencas explicadas pela
variavel deficiéncia foram atendidas, visto que é na educacdo infantil que, aparente-
mente, existem as melhores condicoes em termos de educacao inclusiva, nao existindo,
dessa forma, diferencas significativas quanto a aprendizagem e a participacdo de
alunos e alunas com deficiéncia.

No entanto, essa transicao nao conduz a éxitos semelhantes nas fases seguintes.
Entre os diferentes grupos analisados, foram registradas situacoes muito desiguais,
especialmente para aqueles com deficiéncia intelectual. Na verdade, os técnicos pes-
quisados relataram que os alunos e alunas que comecaram seus estudos com avaliacoes
elevadas, mostraram durante a escolaridade na educacao secundaria obrigatodria
(12-16 anos) os niveis mais baixos de satisfacdo com relacdo a aprendizagem e
participacao, sobretudo em relacao ao tratamento recebido e ao nivel de autoestima.
A pesquisa revelou que os processos de inclusao nao tém gerado bons resultados e a
participacao esperada; pelo menos ndo em todos os niveis educacionais e nem nos
diferentes tipos de deficiéncia. No entanto, como reconhecem os autores, é impres-
cindivel participar no processo de avaliacdo dos atores fundamentais, aqueles que até
agora foram os menos escutados, os alunos e alunas com deficiéncia.
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A opiniao dos alunos com deficiéncia, familiares e profissionais

Com vistas a incluir as opinides e experiéncias dos principais atores no processo de
educacdo inclusiva, Rodriguez-Aguilella e Verdugo (2009) realizaram um estudo que
procurou analisar a opinido dos alunos com deficiéncia intelectual, junto aos familiares
e aos profissionais da educacao. Tratava-se de identificar os aspectos com os quais
estavam satisfeitos, os obstaculos enfrentados e as sugestoes de melhoria que pode-
riam facilitar o processo de inclusao em salas de aula. Os autores adotaram uma abor-
dagem qualitativa que envolveu a realizacao de 18 grupos focais, com seis pessoas em
cada grupo (alunos, familiares e profissionais). Os participantes foram escolhidos em
seis comunidades auténomas espanholas: Andaluzia, Castilla la Mancha, Castilla y
Ledn, Catalunha, Galiza e Madrid. A escolha das regides participantes foi realizada com
base em critérios de representatividade e de disponibilidade de Centros pertencentes
a Confederacao Espanhola de Organizacdes para Pessoas com Deficiéncia Intelectual
(FEAPS). Para a analise das informacoes obtidas foi utilizado o software NUD*DIST,
que permite tirar conclusdes a partir de uma analise rigorosa do discurso, cujo sistema
de indexacao esta pautado em uma estrutura hierarquica de conceitos na forma de
arvore invertida, criando nds, onde cada né tem um nome e um nivel. Na analise,
seguimos a proposta de Miles e Huberman (1994): a) reducao de dados; b) fornecimento
e tratamento de dados; c) obtencao de resultados e verificacao das conclusées.

Entre os avancos alcancados na educacao inclusiva, os trés grupos (alunos, fami-
liares e profissionais) indicaram uma maior satisfacdo com as conquistas da educacao
infantil e educacao primaria. Também apontaram, como ja observado no estudo
anterior, que na educacao secundaria aumentam as dificuldades e os problemas.
Mencionaram ainda uma maior conscientizacao entre os professores e professoras,
que se reflete em um aumento de iniciativas e projetos inclusivos. Notaram progressos
sobretudo na adaptacao dos apoios e no envolvimento dos profissionais de educacao
na etapa da educacdo primaria. Outros problemas e obstaculos foram encontrados e
compartilhados no processo da educacao inclusiva, por exemplo, desgaste emocional
dos pais diante dos continuos obstaculos encontrados; atitudes negativas; falta de
formacao de muitos profissionais da educacao sobre a deficiéncia e comportamento
de escusa por parte dos professores e professoras; falta de aceitacao e comporta-
mentos de abuso ou de maltrato por parte dos préprios colegas da educacao secundaria
obrigatoria; falta de habilidades sociais por parte dos estudantes com deficiéncia; baixo
nivel de motivacao e alto grau de frustracdo; falta de alternativas para o futuro e
problemas de insercao no mercado de trabalho.

Embora os resultados possam parecer um pouco surpreendentes a priori, sao
reveladores, especialmente se tivermos em conta que, pela primeira vez, levantam-se
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evidéncias empiricas sobre a situacao atual do processo de educacao inclusiva na
Espanha, em um estudo desta dimensdo e escutando o aluno(a) com deficiéncia
intelectual. Entretanto, nos parecem mais importantes as mudancas compartilhadas
pelos alunos e alunas com relacdo a familia e aos profissionais da educacao. A maior
parte dos discursos centrados nas mudancas necessarias para melhorar o processo
de inclusao educacional teve como foco a melhoria das atitudes em relacao a defici-
éncia e a formacao especializada de professores. Outra questao fundamental para o
sucesso da educacao inclusiva, diz respeito as relacoes professor-aluno em sala de
aula, que devem ter como base a diversidade e as necessidades especificas de cada
grupo. Também foi essencial a coordenacdo entre os varios sistemas envolvidos
(incluindo, entre outros, professores, familias e discentes), que poderia ser melhorada
simplesmente organizando-se reunidoes com mais frequéncia. Finalmente, no ambito
legislativo, foram propostos como uma necessidade urgente o desenvolvimento e a
implementacao de alternativas para o prosseguimento dos estudos, assim como a
conveniéncia de incluir uma maior quantidade de conteldos de orientacao para a
pratica nos curriculos académicos.

Avancos no processo de educacao inclusiva

Apesar dos resultados apresentados nas pesquisas citadas acima, houve uma certa
estagnacao nos Ultimos anos, e até mesmo retrocesso no progresso escolar para atender
as pessoas com deficiéncia e outras limitacoes, com uma grande apatia institucional,
profissional e social para promover a inclusao educacional. No entanto, a atual situacao
€ novamente positiva e esperancosa para favorecer a tomada de decisoes promotoras
de praticas generalizadas e inclusivas nas escolas. Longe de nos situarmos em posicoes
negativistas e pessimistas que dificultam a acdo, devemos reconhecer os avancos até
o momento, ser otimistas e trabalhar em uma direcao comum: a realizacao de uma
verdadeira educacao com inclusao educacional concreta e eficiente. Portanto, devemos
ressaltar os progressos realizados no governo espanhol e algumas das administracoes
auténomas (regionais) na area da educacao; a progressiva e crescente responsabilidade
em busca da melhoria do processo inclusivo; a intensificacao dos esforcos para convidar
ao dialogo e ouvir a voz dos profissionais, académicos/as, professores e professoras,
pessoal de atendimento direto, familiares, pessoas com deficiéncia, assim como todos
os envolvidos e interessados no desenvolvimento de praticas inclusivas. Finalmente,
muitas organizacoes sociais representativas de grupos com necessidades de apoio e
com risco de exclusao social tém manifestado ativamente sua demanda por mais e
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melhor compromisso para a inclusao educacional de alunos com deficiéncia e outras
necessidades especiais de apoio educativo.

Embora ainda haja muito a ser feito para se alcancar uma educacao plenamente
inclusiva, o estudo mostra que houve progressos significativos, que nao devem ser
ignorados, mas com os quais tampouco devemos nos acomodar. Esses avancos sao
necessarios mas insuficientes. Sdo apenas os primeiros passos em direcao ao que
deveria ser a meta de todos os envolvidos e interessados nos processos e contextos.
Estamos agora no momento certo para ir além da preocupacao e da autoconsciéncia
da situacao atual da educacao do aluno ou aluna com deficiéncia; devemos comecar a
planejar de forma sistematica e coordenada as iniciativas, atuacoes, avaliacdes e
intervencoes educativas.

Devemos buscar mecanismos que complementem a educacao inclusiva com a
criacao de condicoes para que os direitos reconhecidos nas legislacoes vigentes sejam
reais e efetivos. No contexto de uma escola inclusiva que reconheca os direitos de todos
os alunos a participar nos ambientes naturais, devemos especificar a direcao dos esforcos
e critérios para avaliar os progressos alcancados. Nesse sentido, uma abordagem
multidimensional para o aluno ou aluna focada em qualidade de vida (Schalock; Gardner;
Bradley, 2007; Schalock; Verdugo, 2002; 2006; 2007; 2009) poderia ajudar a estruturar
o planejamento dos processos de ensino e aprendizagem. Para agilizar e sistematizar
a implementacao das praticas, intervencoes e avaliacoes educacionais é imprescindivel
a utilizacao do desenho universal comum de ensino-aprendizagem e do curriculo escolar
(Wehmeyer, 2009) e de uma abordagem multidimensional dos alunos e alunas com e
sem deficiéncia, centrada na sua qualidade de vida.

0 modelo de vida como um agente de mudanca em contextos
escolares

Educacao inclusiva e qualidade de vida

Como mostrado anteriormente, um dos grandes desafios do sistema educacional é
garantir que as escolas inclusivas sejam uma realidade e que verdadeiramente
oferecam respostas de qualidade a todos os alunos. Trata-se de alcancar igualdade de
oportunidade, participacao e exceléncia, de tal forma que o aluno ou aluna consiga
desenvolver plenamente (ao maximo) suas potencialidades e que a escola possa aceitar
as diferencas individuais, proporcionando apoios individualizados e atencao a diversidade
centrada na pessoa (Schalock; Verdugo, 2002).
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O paradigma da qualidade de vida apoia a educacao inclusiva e permite avancar em
direcao a uma “educacao integral”, levando em consideracao todas as dimensoes da vida
do estudante. Mais concretamente, o modelo de qualidade de vida serve como referéncia,
como marco conceitual para mudancas curriculares e outras transformacoes que os
contextos educacionais devem realizar para atender as necessidades dos alunos,
considerando suas opinioes e preferéncias, fornecendo-lhes os apoios individualizados
que necessitam. A inclusao do modelo de qualidade de vida nas avaliacoes e intervencoes
educativas permitem melhorar o planejamento educacional, desenvolver modelos de
avaliacao de programas centrados na pessoa, aumentar a participacao dos usuarios
nos processos e decisoes que lhes dizem respeito, avaliar os efeitos da educacao inclusiva
nas areas académica e nao académica, assim como orientar as intervencoes destinadas
a aumentar a satisfacdo dos usuarios e a participacao ativa dos alunos com e sem
deficiéncia. A adocdo de um modelo de qualidade de vida em um contexto educacional
inclusivo envolve profundas mudancas sociais e a participacao e interacao do sistema
familiar e da comunidade, que vao além do mero “estar em um ambiente inclusivo”, propor-
cionando oportunidades e experiéncias no contexto da comunidade préxima, que tera
impacto sobre a qualidade de vida dos alunos.

Apesar do modelo de qualidade de vida ser essencial em todas as etapas educativas,
incluindo a educacdo infantil e intervencao precoce (pois pode dirigir e orientar grande
parte das avaliacdes e intervencoes realizadas), o conceito é particularmente importante
a partir da educacao secundaria obrigatoéria, uma vez que a analise das dimensdes e
indicadores de qualidade de vida ndo s6 sao importantes na educacao, mas essenciais
também para a autonomia, emprego e oportunidades de tomada de decisdes que sao
esperadas na vida adulta. Entre ambas as fases, nao devemos esquecer a etapa de
transicao para avida adulta, na qual a oferta de apoios especializados e atencao perso-
nalizada é de vital importancia e na qual o modelo de qualidade de vida dos individuos
e das familias deve se tornar novamente o principal impulsionador das praticas de
avaliacao e intervencao. A chave para o sucesso de modelos de qualidade de vida no
esforco para conseguir uma verdadeira educacao inclusiva se encontra na necessidade
de levar em consideracdo ndo apenas as variaveis diretamente relacionadas ao sucesso
escolar e ao processo de ensino-aprendizagem, mas também os multiplos aspectos
da vida que sao importantes para alunos e alunas com e sem deficiéncia.

Deste modo, o conceito de qualidade de vida se apresenta como uma abordagem
holistica e multidimensional, com foco na pessoa e que ajuda a especificar os indicadores
mais importantes de qualidade de vida (Schalock; Verdugo, 2002; 2007; Schalock et al., 2008;
Verdugo, 2006). Ao contrario de outros conceitos mais globais, falar de uma abordagem
pautada na qualidade de vida de alunos e alunas implica na avaliacao de resultados
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pessoais como critério para identificar necessidades e definir programas, ao mesmo
tempo em que implica constatar os avancos que foram feitos no processo de integracao
e planejamento dos apoios individuais.

Conceituacao da qualidade de vida: o modelo de oito dimensoes

Entre os diversos modelos de qualidade de vida centrados na pessoa, o modelo
proposto por Schalock e Verdugo (2002; 2007) destaca-se pela sua crescente utilizacdo
e pelo numero de citacoes no campo da deficiéncia. Embora o modelo de Schalock e
Verdugo tenham sido utilizado principalmente na area da deficiéncia intelectual
(Verdugo et al., 2009; Verdugo; Gomez; Arias, 2007; Verdugo et al., 2010a), seu uso esta
se estendendo atualmente a outros grupos, por exemplo: pessoas com deficiéncia visual
(Verdugo et al., 2005), idosos (Gomez et al., 2008), pessoas com dependéncia de drogas
(Arias et al., 2010), pessoas com lesdo medular (Aguado; Alcedo, 2005), usuarios dos
servicos sociais em geral e pessoas sem deficiéncia (Gomez-Vela, 2007). Além disso, sua
aplicacao se estende por todo ciclo da vida e orienta as praticas na estimulacao precoce,
na educacao infantil, no ensino fundamental e médio e nos programas de transicao para
a idade adulta, na vida adulta e na velhice.

0 modelo se operacionaliza através de dimensoes, indicadores e resultados pessoais
que sao organizados em diferentes niveis (Gomez; Verdugo; Arias et al. 2010). As dimen-
soes de qualidade de vida propostas pelo modelo sao oito: bem-estar emocional, relacoes
interpessoais, bem-estar material, desenvolvimento pessoal, bem-estar fisico,
autodeterminacao, inclusdo social e direitos. As dimensoes basicas de qualidade de vida
sao entendidas como um conjunto de fatores que compdem o bem-estar pessoal
(Schalock; Verdugo, 2002). As dimensdes de qualidade de vida sdo operacionalizadas
mediante seus indicadores centrais (Schalock; Gardner; Bradley, 2007; Schalock et al.,
2010; Verdugo et al., 2010b), que se definem como percepcdes, comportamentos ou
condicoes especificas das varias dimensoes da qualidade de vida que refletem o bem-
estar de uma pessoa (Schalock; Verdugo, 2002). A avaliacdo da situacdo e as aspiracdes
pessoais nestes indicadores refletem sobre o desempenho pessoal, que se configura
como aspiracoes definidas e valorizadas pelas pessoas (Schalock; Gardner; Bradley, 2007).

Deste modo, no modelo de qualidade de vida entende-se que a medida dos indica-
dores esta sempre relacionada a resultados pessoais da qualidade de vida. Com base
em evidéncias e ndo em meras suposicdes ou interpretacdes pessoais, propoe-se a
seguinte definicao operacional de qualidade de vida referente a pessoa:
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Qualidade de vida individual é um fendmeno multidimensional, composto de dimensoes
principais que sdo influenciadas por caracteristicas pessoais e fatores ambientais. Estas
dimensoes principais sao iguais para todas as pessoas, mas podem variar em seu valor
relativo e importancia. As dimensoes da qualidade de vida sao avaliadas por meio de
indicadores que s3o sensiveis a cultura (Schalock et al., 2010, p.21).

Avaliacao da qualidade de vida em contextos educativos

0 modelo de qualidade de vida (Schalock; Verdugo, 2002; 2007), por conter varias
evidéncias empiricas sobre sua conceituacdo, formulacdo, implementacao e validacao
em varios paises, tanto ocidentais como orientais, torna-se um valioso instrumento
para orientar e avaliar o progresso nas mudancas da escola de acordo com a constatacao
dos resultados alcancados, centrados na pessoa. O interesse crescente na avaliacao
da qualidade de vida dos alunos com necessidades especificas faz parte de uma
tendéncia cultural mais ampla de interesse para avaliar e documentar os dados dos
avancos e conquistas na educacao que envolvem instituicoes académicas, organizacoes
ndo governamentais (ONGs) e servicos sociais.

A pesquisa sobre qualidade de vida tem demonstrado grande atividade na Espanha
nos ultimos anos. Os estudos estao revelando progressos significativos que se concen-
tram principalmente no desenvolvimento de instrumentos e sua validacao tanto no
ambito educativo geral (Gomez-Vela; Verdugo, 2009; Sabeh et al., 2009), como na vida
adulta das pessoas com deficiéncia intelectual (Verdugo; Arias; Gomez, 2006; Verdugo
et al., 2009; 2010; Verdugo; Gomez; Arias, 2007) ou nos servicos sociais para os
diferentes grupos (Verdugo et al., 2007; 2009; 2010b). Além disso, estudamos também
a qualidade da vida familiar com a validacdo de instrumentos adequados (Verdugo;
Cérdoba; Gomez, 2005) e em relacdo a adaptacao e a satisfacdo do sistema familiar
em diferentes situacoes, como as criancas com hiperatividade ou pessoas em fase de
envelhecimento com deficiéncia (Rodriguez-Aguilella; Verdugo; Sanchez-Gomez, 2008).
No entanto, a maioria dos estudos esta focada principalmente na populacao adulta,
sdo escassos os estudos realizados com pessoas com deficiéncia em idade escolar.

Ainda assim, o conceito de qualidade de vida tem sido explicitamente proposto nos
ultimos anos como um marco de referéncia para definir os objetivos no ambito da educacao
especial e inclusiva para alunos e alunas com necessidades educacionais especiais
(Schalock; Verdugo, 2002; Turnbull et al., 2006). Mas s3o poucos os profissionais da
educacao que incluem estas dimensodes - relacoes interpessoais, bem-estar emocional,
autodeterminacdo -, em suas praticas. Nesse sentido, convém considerar o uso de novos
instrumentos que permitam a avaliacdo da qualidade de vida em varios contextos.
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Consideracoes finais

Apesar dos progressos na incorporacao de alunos e alunas com deficiéncia nas
escolas regulares nas ultimas décadas, a educacao de pessoas com necessidades
especificas de apoio educativo na Espanha tem passado por momentos dificeis, que
indicam a necessidade de estar constantemente em alerta para promover acdes que
favorecam os avancos sem cair em retrocessos. Esses problemas que ja existiam, e
em certa medida ainda existem, nos indicam as reclamacoes e demandas dos alunos
e alunas com deficiéncia, suas familias, os professores e professoras e profissionais
que trabalham com eles, juntamente com organizacoes que defendem seus direitos e
procuram proporcionar-lhes os apoios adequados (Echeita et al., 2009). Revelam-nos
obstaculos encontrados no processo de implementacao da educacao inclusiva e
necessidade urgente de um maior envolvimento das instituicoes publicas e um papel
mais ativo e coordenado de todos os agentes implicados.

A perspectiva de qualidade de vida converte-se em um aspecto essencial do processo
de mudanca educacional, ao oferecer um modelo que permite planejar individualmente
os apoios dos alunos e alunas, dentro de uma perspectiva integral (académica e social,
incluindo os seus desejos, objetivos e preferéncias), assim como avaliar de forma
sistematica os progressos alcancados. O modelo de qualidade de vida ressalta a neces-
sidade de ir além das conquistas puramente académicas e incluir outros aspectos
importantes para todas as pessoas, como parte do curriculo. Somente por meio de uma
avaliacao sistematica, utilizando instrumentos com evidéncias adequadas de validade
e confiabilidade, pode-se planejar e implementar praticas educativas e profissionais
orientadas a alcancar melhorias constataveis na educacao integral dos alunos. Além
disso, outros aspectos determinantes sao a melhoria e atualizacao constante dos
profissionais, o envolvimento dos alunos com deficiéncia e suas familias, o planejamento
e implementacdo de intervencdes baseadas em evidéncias, a provisao de apoios para
melhorar a qualidade de vida e a autodeterminacao, a promocao de praticas educativas
inovadoras e inclusivas, a supervisao dos processos para verificar os resultados e
identificar os obstaculos a superar, e a melhoria na deteccao precoce das deficiéncias
e das necessidades especificas de apoios educacionais.

Deste modo, defende-se a integracao da perspectiva de qualidade de vida,
autodeterminacao e apoios ao longo de todo o ciclo de vida, desde a educacao infantil
ou de intervencao precoce, passando pela educacao primaria e especialmente a
educacao secundaria, até a etapa de transicao para a vida adulta com alcance da
integracao no mercado de trabalho. A mesma perspectiva devera continuar na idade
adulta e na velhice.
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Finalmente, recomendamos o uso de uma estratégia sistematica, com diferentes
taticas que ampliem as possibilidades e a eficacia das propostas de mudanca. Nesse
sentido, é preciso implementar acdes nos diversos sistemas envolvidos na atividade
educativa: o microsistema, mediante mudancas e inovacoes nas praticas educativas e
inclusivas; o mesosistema, por meio de mudancas nas organizacoes que oferecem
apoios nos diferentes sistemas e contextos educativos; o macro-sistema, através de
mudancas na politica da educacado. Nesse sentido, o0 modelo de qualidade de vida
(Schalock; Verdugo, 2002) serve de referéncia geral para que tais mudancas sejam
promovidas e mantidas.
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