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Resumen

El presente resumen resulta del proyecto de investigacion en el ambito del
programa doctoral de la Universidad de Salamanca tiendo como principal
objetivo contribuir para el analisis y evaluacion de la calidad de vida familiar de
los adolescentes con necesidades educativas especiales. Para tal, procedemos
a la traduccion, adaptacion y validacion de la Escala de Calidad de Vida

Familiar de Verdugo, Rodriguez y Sainz (2012) para el contexto portugués.

La muestra del estudio piloto incluye 25 alumnos con edades comprendidas
entre los 10 y los 17 afios que frecuentaban un estabelecimiento con contrato
de asociacion, siendo que posteriormente la muestra final a cubierto 272
alumnos con edades entre los 11 y los 20 afos., alumnos integrados en las

escuelas de la Direccion Regional del Norte (DREN)-Portugal.

Los datos del estudio indican que relativamente al grado de Importancia sobre
los aspectos de la calidad de vida los adolescentes con necesidades
educativas especiales revelan valores muy préximos del punto superior de la
escala de medida y valorizan mas el grado de Importancia comparativamente

con el grado de Satisfaccion.

Palabras clave: Calidad de Vida, alumnos con necesidades educativas

especiales; Escala de Calidad de Vida Familiar
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Introduccién

El resumen que ahora presentamos, focalizado en el andlisis y evaluacién de la
calidad de vida de los adolescentes con necesidades educativas especiales, se insiere
en el &mbito del programa doctoral de la Universidad de Salamanca. Se trata de un
estudio que busca la traduccion, adaptacion y validacion de la Escala de Calidad de

vida familiar de Verdugo, Rodriguez y Sainz (2012) para el contexto portugués.

El concepto de calidad de vida sigue presentando especial relevancia en las
investigaciones en el a&mbito de las ciencias sociales derivado al creciente interese
sobre el bienestar de las personas. Sin embargo, en lo concerniente a la relacién entre
la calidad de vida, contexto escolar y alumnos con necesidades educativas especiales,

no tiene merecido mucha atencién por parte de la comunidad cientifica.

La ausencia de instrumentos adecuados para evaluar la percepcion de los
adolescentes y la diminuta investigacion sobre la calidad de vida de los adolescentes
con necesidades educativas especiales en la edad escolar, nos llevo a elegir la
tematica de nuestro estudio: Como es vistas la calidad de vida de los alumnos vy las
familias con adolescentes identificados con necesidades educativas especiales,

matriculados en 2.° y 3.° ciclo de la ensefianza basica, en la region Norte de Portugal.

Este resumen esta organizado en dos partes. La primera parte es
constituida por el resumen de la componente teérica de los tres capitulos
referentes al analisis de la literatura que sustenta el tema en estudio. En la
segunda parte del resumen, referente al estudio empirico, presentamos la
planificacion y organizacion del estudio, evidenciando los procedimientos

adoptados.
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Parte 1 — Fundamentacion tedrica

Capitulo 1: Sistema Educativo Portugués: Caminos para la Inclusién

En la primera parte, que integra los tres primeros capitulos, se procede a la
construccién del cuadro conceptual que fundamenta y contextualiza teéricamente las
cuestiones en estudio, a través de la revision de la literatura seleccionada en

concordancia con las teméaticas que se (entre)cruzan en esta investigacion.

Asi, en el primer capitulo, Sistema Educativo Portugués: Caminos para la
Inclusién, presentamos el concepto de inclusién, su origen e implicaciones para la

educacion, los relacionando con el sistema educativo portugués.

Realizando una resefia histérica comprobamos que el concepto se encuentra
relacionado con la forma de apoyar los ciudadanos con discapacidad y no es pautado
por etapas lineares y progresistas, en el mismo periodo histérico, una vez que
depende del envolvente contextual de la comunidad, comunidades diferentes cuidan
de manera diferente de los individuos que presentan discapacidad o diferencias
(Fonseca 2002).

Freire (2008) define inclusién como siendo un movimiento educacional, social y
politico que defiende la defensa del derecho de todos los individuos a que participen
de modo consciente y responsable, en la sociedad en la cual se integran, siendo
respectados y aceptados. En el mismo sentido, Leitdo (2006) refiere la implicacion en
posibilitar a todos, sin excepciones, el acceso a las mejores condiciones de vida y de
aprendizajes posibles. Hablamos de una visidbn que preconiza de forma efectiva la
inclusién de todos los alumnos, independientemente de sus capacidades, intereses o

necesidades, de modo a poder aprender en conjunto (Porter, 1997).

Asi, asumimos como premisa que la inclusibn se asume como un proceso
dinamico cuya actuacion es positiva relativamente a la diversidad y necesidades de los
alumnos, posibilitando una nueva perspectiva ante las diferencias individuales que no
son vistas como un problema, pero antes como una posibilidad de participacion activa

en el aprendizaje y en el contexto sociocultural (Ainscow, 2011).

Segun la Agencia Europea para el Desarrollo de la Educacion Especial (2009)
la inclusion y la calidad son reciprocas, el acceso y la calidad se relacionan, calidad y

equidad son esenciales de modo a garantizar la educacion inclusiva. La Agencia
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refiere todavia que la promocion de una educacion inclusiva es fundamental en

garantizar una oferta educativa de calidad.

También para Forlin (2006) importa descubrir como la escuela consigue
organizar de forma a contestar educativamente y con calidad a un alumno con

dificultades.

El Sistema Educativo Portugués esta organizado en Educacion Pré-Escolar,
Ensino Basico (1°, 2° e 3° Ciclos), Ensino Secundario e Ensino Superior. Excepto el
Ensino Superior los demas niveles de ensefianza son tutelados por el Ministerio de la
Educacién y Ciencia que define los curriculos, las metas curriculares a ser atingidas,
tipo y formas de evaluacion, el calendario escolar, tiempos y espacios lectivos,
recursos financieros, colocacion del profesorado y formacion o cambio de los

agrupamientos.

En lo que respecta la Educacion Especial, el normativo que la rige actualmente
en el sistema educativo portugués es el Decreto-Lei 3/2008 de 7 de enero. Este
normativo legal nos habla sobre la inclusién educativa y social, el acceso y el éxito
educativo, la autonomia, la estabilidad emocional, la promociéon de la igualdad de
oportunidades, la preparacion para la vida activa de los nifios y jovenes con
necesidades educativas especiales.

El Decreto-Lei 3/2008 define el ambito de la educacion especial, introduciendo
los indicadores de la funcionalidad obtenidos por referencia a la clasificacién
Internacional de la Funcionalidad, Incapacidad y salud e identifica las medidas
educativas de las cuales el alumnado con Necesidades Educativas Especiales pueden
beneficiar en el desarrollo de respuestas diferenciadas teniendo en consideraciéon la
especificidad de los nifios y jovenes con necesidades educativas especiales de

caracter permanente.

Este identifica como se realiza la referenciacion y evaluacion de nifios y
jovenes, y crea la necesidad de elaborar un programa educativo individual que busca
contestar a las especificidades de cada alumno, como instrumento orientador de su
proceso educativo definiendo las medidas educativas adoptadas dentro del universo
posible, a)apoyo pedagdégico personalizado; b)adecuaciones curriculares individuales;
c)adecuaciones en el proceso de matricula; d) adecuaciones en el proceso de
evaluacion; e) curriculo especifico individual; f) tecnologias de apoyo. Todavia es
referido que tres afos antes del terminus de la escolaridad obligatoria es necesaria la

elaboracion del plan individual de transicion.
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Capitulo 2: La familia

En el segundo capitulo, La familia, tomando por referencia los cambios sociales
se busca describir el papel de la familia, sus funciones, componentes y comunicacion,

para, en seguida, reflexionar sobre los factores de risco y proteccion.

Considerando que a pesar de todos los diversos cambios a que esti
sujeta “la familia” sigue siendo un pilar de la sociedad en la que vivimos
(Barrocas, 2010), la familia debe ser vista como un sistema, un todo, una
globalidad, que debe ser comprendida segun una vision holistica (Relvas,
2006).

Actualmente, como podemos comprobar en la figura 1, hay diversas

estructuras diferentes de familias.

TIPOS DE FAMILIA CARACTERISTICAS

Pai e a méae estdo presentes; todas as criangas sao filhos desse
mesmo pai e dessa mesma mae. Nao ha mais qualquer adulto ou
crianga (que néo sejam os filhos) morando na mesma casa.

Grupo onde apenas a mae (ou o pai) esta presente, vivendo com
seus filhos e também, eventualmente, com outros filhos menores de
idade sob sua responsabilidade. Nao mais nenhuma pessoa maior
de 18 anos, que néo seja filho, morando na mesma casa.

Grupo em que o pai e/ou a mae estdo vivendo em nova unido, legal
Familia recasada ou consensualmente e podem ter seus filhos vivendo ou nao juntos
na mesma casa.

Grupo mais amplo que consiste na familia nuclear (pai, mae, filhos)
Familia ndo convencional mais os parentes diretos de ambos os lados, existindo uma
extensao das relacdes entre pais e filhos para pais, avés e netos.
Familia de casal homossexual |Adotam os filhos ou um deles faz inseminagéo artificial e arruma
uma barriga de aluguel.

Familia dissolvida, porém os ex- coénjuges ficam com a guarda
compartilhada dos filhos.

Por algum problema de infertilidade o casal adota filhos ou, além de
terem seus filhos biolégicos, optam por adogédo também.

Essa familia é definida assim quando o énus da criagdo do filho é de
apenas do marido ou da mulher, seja por viuvez, maus tratos, etc.

Familia nuclear simples e
tradicional

Familia monoparental

Familia de pais separados

Familia de filhos adotivos

Familia uniparental

Figura 1 — Tipos de familias y respectivas caracteristicas (Fonte: Monken y
Castro, 2010)

Asi, la familia se asume como grupo social primario conexo por un
conjunto de relaciones, integrado en un contexto mas alargado por lo cual es
influenciado y constituido por totalidades mas pequefias que son llevadas por
su contexto (Relvas, 2006). La familia puede, entonces, ser vista como sistema
social, con caracteristicas Unicas, y de acuerdo con teoria de familia como
sistema social, los miembros de la familia estan de tal modo interrelacionados

gue una experiencia que afecta a uno de sus miembros tendran repercusiones
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en todos de alguna forma (Carter y McGoldrick, 1980 citados por Serrano,
2007).

En este sentido, y de acuerdo con Sarto (2002) la familia como unidad
bésica del sistema social crea vinculos y relaciones con el medio social
envolvente, vuelva relevantes las experiencias del individuo, ayuda en la
satisfaccion de las necesidades basicas y determina pautas educativas. Sin
embargo, la comprension de ese desarrollo familiar e individual, esta
dependiente de la identificacion de las interrelaciones familiares, de los

padrones de comunicacion entre sus miembros (Alarcéo, 2006).

Como la autora defiende las interacciones familiares se centran en
padrones comunicacionales que buscan la descodificacion de las reglas
implicitas en la interaccién entre los miembros familiares. Asi, comunicar

quiere decir estar en relacidon, de una forma verbal o no verbal (Alarcéo, 2006).

La familia estd sujeta a diversos factores que pueden influenciar sus
practicas educativas. La familia como sistema esencial en la vida de los
individuos (Cerveny y Berthoud, 2002) debe asumirse como fuente de
seguridad, afecto, proteccidén y bienestar (Shaffer, 2005), sin embargo puede
ser un factor de riesgo para el desarrollo de nifios y de adolescentes (Schenker
y Minayo, 2005).

La colaboracion escuela-familia es una de las preocupaciones de las
reformas educativas, que es traducida en algunos documentos normativos, en
el decreto lei 3/2008 que asegura la participacion de padres y padres
principales a participar activamente desde el proceso de referenciacion hasta la
realizacion y la implementacion del programa educativo individual; en el decreto
lei n.°115-A/98 que reconoce el derecho a la participacion de los padres en la
vida escolar; en el decreto lei n.°6/2001 que reconoce el derecho de los padres
y padres principales a participar en el proceso de evaluacion de las

aprendizajes de los alumnos.

Las recientes buscas realcen la importancia de la integracion de la
familia en las escuelas (cf. Epstein, 2001), focalizando que su envolvimiento se
relaciona con las mejoras en el aprendizaje, en el desempeio del alumnado
(Stoer y Silva, 2005).
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En este sentido, el papel de la escuela se torna mas alargado, no
haciendo su accion educativa solamente para la instruccion y socializacion,
pero si potenciadora del desarrollo integral del individuo. Asi, la educacién para
la salud asume relevancia, una vez que, da a sus alumnos los conocimientos,
actitudes y valores que los ayudan a hacer opciones y tomar decisiones

adecuadas a un estilo de vida saludable.

Capitulo 3: Calidad de vida familiar

En el tercer capitulo damos a conocer el concepto de calidad de vida e
su relacion con la edad escolar, con el contexto familiar y con la persona con
discapacidad. El concepto de calidad de vida es asociado, en la literatura
cientifica, a diversos significados, asi: las condiciones materiales de vida; la
percepcion individual y su satisfaccion con la vida; a la conjugacion entre las
condiciones de vida e a la satisfaccion con la vida; al hilo entre las condiciones
de vida y la satisfaccibn con a que estan influenciadas por los procesos
cognitivos y al sumatorio entre las condiciones de vida, la satisfaccion con la
vida y el sistema de valores en lo cual se insiere (Urzta y Caqueo-Urizar,
2012).

A Organizacién Mundial de Salud (OMS) define calidad de vida como la
“percepcion del individuo sobre su posicién en la vida, dentro del contexto de
los sistemas de cultura e valores en los cuales estan inserido y en relacion a
sus objetivos, expectativas, padrones e preocupaciones (WHOQOL Group,
1994, p.28).

En lo concerniente a la calidad de vida en la adolescencia esta se
encuentra relacionada con la salud mental y el bienestar subjetivo, importa
tener presente los procesos psicosociales del adolescente, incluso estilos de
coping, positividad, autoestima, estilos y practicas parentales y suporte social

para su definicion (Gaspar, Matos, Pais Ribeiro e Leal, 2006).

El modelo propuesto por Schalock y Verdugo (2003) contempla

dimensiones como: las relaciones interpersonales; el bienestar material; el



RESUMEN: 2015

desarrollo personal; el bienestar emocional; la integracion en el seno de la
comunidad; el bienestar fisico y la autodeterminacion, como dimensiones
preponderantes en la calidad de vida en adolescencia. La encuesta que los
autores realizaron se puede utilizar en diferentes niveles de educacion y en
diferentes contextos, y su proposito es identificar las necesidades criticas de la

poblacion adolescente.

A su vez, el proyecto Kidscreen (2004), "Proteccion y Promocion de la
Calidad de Vida relacionada con la Salud en la Infancia y en la Adolescencia”,
da a conocer un instrumento que mide la calidad de vida de los nifios y
adolescentes, basada en diez dimensiones: la salud y la actividad fisica; los
sentimientos; el estado de &nimo en general; la auto percepcion (de si mismo);
la autonomia y los tiempos libres; la familia y el entorno familiar; cuestiones
econdmicas; las relaciones interpersonales de apoyo social, por ejemplo los

amigos; el ambiente escolar y el aprendizaje; y la provocacion.

Por consiguiente, y con respecto a las personas con necesidades
educativas especiales, mejorar su calidad de vida implica la activacion y
promocién de practicas profesionales conjuntas, y la construccion de dinamicas

de organizacion y de politicas publicas (Verdugo, 2009).

La calidad de vida como construccion continua se asocia al grado de
satisfaccion concerniente a la vida familiar, amorosa, social y ambiental
(Minayo, Hartz y Buss, 2000). La calidad de vida familiar es un estado dinamico
de bienestar, que generalmente se evalla colectiva y subjetivamente, y es
valorada por sus elementos, por lo que se tienen en cuenta las necesidades de

nivel individual y familiar (Zuna et al., 2009).

La "Escala de Calidad de la Vida Familiar* de Beach Center se
estructura en tres secciones: informacién socio demografica, informacion sobre
los apoyos, e informacion sobre la calidad de vida de la familia. Esta escala
permite la planificacién de la adaptacién individual a servicios y soportes para
las familias, asi como determina los indicadores de calidad que son importantes

para ellas y su grado de satisfaccion con los mismos.

10
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Parte 2 — Estudio empirico

Después de exponer de forma breve el encuadramiento teérico en los
tres capitulos anteriores, se propone ahora presentar las opciones
metodoldgicas que se asumen en este estudio. Para ello, se presenta la
planificacion integral, la problematica, la definicion de los objetivos y el planteo

de hipotesis, asi como la metodologia adoptada.

Definicion y objetivos, planteo de hipétesis
El objetivo general de nuestro trabajo es el siguiente:

Identificar, analizar y evaluar la percepcion de la calidad de vida familiar
de los adolescentes con necesidades educativas especiales, integrados en la
educacion regular, en las escuelas del Norte de Portugal, y de sus familias.

Asi que se busca:

- Traducir, adaptar y validar la "Escala de Calidad de la vida familiar" de
Verdugo, Rodriguez y Sainz (2012) en el contexto portugués.

- Evaluar la percepciéon de la calidad de vida de los adolescentes con
necesidades educativas especiales, que frecuentan la educacion regular de la
region Norte de Portugal, y de las familias respectivas.

- Estudiar las diferencias de percepcion de la calidad de vida de los
adolescentes con necesidades educativas especiales, que frecuentan la
educacion regular de la region Norte de Portugal, y las familias respectivas, de

acuerdo con las variables socio demograficas y familiares.

- Estudiar las diferencias en la percepcién de la calidad de vida de la

familia en funcion de los programas de apoyo y asistencia técnica que reciben.

Para ello, se ha traducido, adaptado y validado para la lengua
portuguesa la "Escala de Calidad de la vida familiar" de Verdugo, Sainz y
Rodriguez (2012).

11
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Aparte de dar respuestas a estas preguntas, se considera también poner

a prueba las siguientes hipétesis:

Hipotesis A: La percepcion de la calidad de vida de los adolescentes que
frecuentan la Educacion Primaria (segundo y tercer ciclo de la Ensefianza
Bésica en Portugal) en la region Norte de Portugal y de sus familias varia en

funcioén de:

Al - La situacion socioecondmica de la familia: la percepcion de la calidad

de la vida familiar mejora, ya que mejora su nivel socioeconémico.

A2 - Nivel académico de la familia: la percepcion de la calidad de la vida

familiar mejora, ya que mejora su nivel académico.

A3 - Situacién socio-profesional de la familia: la percepcion de la calidad
de vida de la familia mejora cuando sus elementos tienen una buena

situacion laboral, o sea, cuando estan empleados.

Hipodtesis B - La percepcion de la calidad de vida familiar de los adolescentes
con necesidades educativas especiales y de sus familias varia en funcién del

tipo de educacion, del nivel de apoyo y de los servicios que reciben.

B1 - La percepcion de la calidad de la vida familiar es mejor cuando los
adolescentes estan insertos en escuelas de ensefianza regular, que

cuando frecuentan escuelas de ensefianza especial.

B2 — La percepcion de la calidad de la vida es mejor cuando las familias

reciben apoyos en la educacion.

B3 — La percepcion de la calidad de la vida familiar es mejor cuando las

familias reciben ayudas técnicas.

Hipotesis C - La percepcién de la calidad de la vida familiar de los
adolescentes con necesidades educativas especiales y de sus familias varia de

acuerdo con la medida educativa prevista en el Programa Educativo Individual:

C1 - Apoyo pedagogico personalizado

12
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C2 - Adecuaciones Curriculares Individuales

C3 - Adecuaciones en el Proceso de Matricula®
C4 - Adecuaciones en el Proceso de Evaluacion
C5 - Curriculo Especifico Individual®

C6 - Tecnologia de Apoyo

Se supone, por fin, que los adolescentes que disfrutan de las medidas
C1, C2, C4 y C6 (menos restrictivas) tienden a mostrar una mejor percepcion
de la calidad de vida familiar, en comparacion con los adolescentes que

disfrutan de las medidas de C3 y C5 (mas restrictivas).

Metodologia

Como se ha mencionado, el cuestionario "Escala de Calidad de vida
familiar" de Verdugo, Sainz y Rodriguez (2012) fue traducido y aplicado al
presente estudio.

La version adaptada para el portugués dio lugar a dos cuestionarios, uno
de los cuales se aplico a los adolescentes con necesidades educativas
especiales, y otro dirigido a miembros de la familia. El cuestionario enderezado
a los jovenes estudiantes se presenta con una puntuacion de 1-5, en la que se
recurre a dos parametros diferentes, incluyendo la evaluacion de la importancia
y el grado de satisfaccion del encuestado en relacion con las 25 preguntas. Por
otro lado, el cuestionario presentado a los miembros de la familia ensefia dos
posibles respuestas (si / no), donde el demandado debe sefalar la cantidad de
servicio que recibe. El cuestionario consta de 28 preguntas.

Se ha procedido a un andlisis descriptivo y cuantitativo para
correlacionar las variables definidas: el nivel socioecondmico de la familia; su

grado académico; la situacion profesional de los miembros de la familia; el tipo

! Los alumnos gue disfrutan de esta medida tienen que cambiar de clase, ya que la asuncion
de esta medida implica que el estudiante se quede por dos afios para diferirse al afio siguiente.
? Esta es una medida educativa muy restrictiva, ya que los alumnos estan impedidos de recibir
un diploma de fin de ciclo. Sdlo reciben un certificado de frecuencia escolar.

13
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de ensefianza en la que estan inscriptos; los apoyos y servicios que reciben y

las medidas previstas en los programas educativos individuales.

Los datos recogidos se analizaron con ayuda de la herramienta
estadistica SPSS, version 21.

Estudio Piloto
La muestra

La seleccion de los estudiantes encuestados se realizO mediante un
muestreo no probabilistico. El principal criterio ha sido el acceso y la
disponibilidad de los participantes. La muestra se compone de estudiantes de
la escuela Didaxis- Escola Cooperativa de Vale S. Cosme y de las familias

correspondientes.

Los alumnos frecuentan el segundo y tercer ciclo de Educacion Basica,
correspondiente a la Educacion Primaria en Espafa, todos con necesidades
especiales, cuyas edades estan comprendidas entre los 10 y los 18 afios.

Procedimientos
Para aplicar los cuestionarios, se ha procedido a:

- La solicitud de notificacion a la Comisién Nacional de Proteccion de
Datos, con la decision respectiva N° 1782/2013; Proceso No. 11296/2013;

- La solicitud de autorizacion al Ministerio de Educacién y Ciencia de la
investigacion N © 0401200002, la cual fue autorizada;

- La solicitud de autorizacion al Presidente de la Direccion Pedagogica
de la escuela Didaxis- Escola Cooperativa de Vale S. Cosme, con su

consentimiento como resultado;

14
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- Los permisos de los padres o tutores legales de los alumnos con
necesidades educativas especiales insertados en el segundo y tercer ciclo de

la Ensefianza Basica;

- La aplicacion de los cuestionarios por el propio investigador, que tuvo
lugar durante el afio escolar 2013/2014. La recogida de cuestionarios se hizo

en persona.

Caracterizacion de la muestra-piloto

La escuela Didaxis fue establecida en julio de 1975, y adopta el mismo
plan de estudios y los mismos contenidos programaticos que la ensefianza
publica. Se caracteriza por tener acuerdos de asociacion y gozar de autonomia
de ensefianza para la Educacion Basica y Media.

La muestra piloto de este estudio comprendié 25 estudiantes, de los
cuales 72% eran hombres y 28% eran mujeres. La franja de edad que
comprende el grupo encierra los 10-17 afios, pero la edad mas frecuente es de
14 afios, lo que corresponde al 24% de la muestra. Se observa que 72% de la

muestra frecuenta el tercer ciclo y los demas 28% pertenecen al segundo ciclo.

En cuanto a la naturaleza de la deficiencia manifestada por los
participantes, 48% de los alumnos revelan “Deficiencia cognitiva”; 12%
“Alteracion por déficit de atencion o trastorno como resultado de un déficit de
atencion e hiperactividad”, “Trastornos del Espectro del Autismo”; 8% revela
“Dificultades de lenguaje”; 4% presenta “Alteracion emocional o de
comportamiento”; “Paralisis cerebral”’ y “Deficiencia visual, incluyendo ceguera”.
Incluso se hizo una referencia por estudiante de "Sindrome de Alcoholismo

Fetal"; "Sindrome de Kabuki"y "Trisomia 21".

En lo que concierne a la medida educativa que consta del Programa
Educativo Individual, 60% de los alumnos refirieron “Adecuaciones en el
Proceso de Evaluacién”, 56% mencionaron el “Apoyo Pedagdgico
Personalizado” y 40% indicaron “Adecuaciones Curriculares Individuales”. Al

contrario, las medidas “Adecuaciones en el Proceso de Inscripcion”, “Curriculo
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Especifico Individual” y “Tecnologias de Asistencia” no son sefaladas por

ningun alumno.

Respecto a las familias, la muestra-piloto estd formada por 25
elementos, de los cuales 84% son madres, 8% son padres, y hay incluso una
respuesta de un hermano y otra de otro grado de parentesco, que tras
especificacion, reveld ser miembro de la familia de acogida. La edad media de
los encuestados es de 42,2 afios, por lo que los valores minimo e maximo son,
respectivamente, 19 e 54 afios. En cuanto a la situacion profesional de los
participantes, 64% estan empleados, 16% son trabajadoras domésticas, 12%
estan desempleados y hay una repuesta de un estudiante y otra de un
beneficiario de la renta minima de insercion. Por lo que respecta al nivel de
ensefianza de las familias, se verifica que 50% de los elementos completaron
el segundo ciclo de la Educacion Basica, 36% terminaron el primer ciclo de la
Educacién Béasica, 16% concluyé el tercer ciclo correspondiente al término de
la Educacién Primaria (en Espafia), 16% tuvo acceso a educacion superior y

12% frecuentaron la educacion secundaria.

En la muestra piloto, el 12% de los encuestados tiene un ingreso inferior
a 500 €, el 48% respondié 500-1000 €, el 24% senala 1000-1500 €, y 16%
refiere 1500-2000 €.

Por "Tipo de servicios que el familiar con discapacidad necesita y
recibe", los datos indicados en la muestra piloto son el "6. Servicios de
educacion especial”’ y “7. Servicios de psicologia y orientacion ", seguido de "3.
Servicios de audicidon y/o de vision” y “2. Servicios de salud (evaluaciones
médicas, nutricion, enfermeria) ", siendo menos marcados como necesidad “9.
Servicios de transporte y movilidad” y “14. Otros”, seguido de “1. Equipo
especial para ayudar a su familiar con discapacidad a vivir, aprender y crecer

(ayudas técnicas y de comunicacién) ", “12. Servicios de transicién” y “13.

Servicios de empleo o formacion para el empleo”.
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Calidad de Vida Familiar en la Muestra Piloto

El analisis de los cuestionarios sobre la "Importancia de los aspectos de
la calidad de vida familiar* sefiald6 que los valores medios estan muy cerca de
los primeros puestos de la escala de medicion, por lo que todos los aspectos se
consideran muy importantes para la Calidad de Vida, refiriéndose a los valores
superiores “20. Mi familia recibe el cuidado bucal y dental cuando sea

necesario”; “22. EI miembro de mi familia con necesidades especiales tiene el

apoyo para progresar en la escuela o en el trabajo " y los valores menos
elevados “24. El miembro de mi familia con necesidades especiales tiene
soporte para hacer nuevos amigos”; “6. En mi comunidad tenemos medios de
transporte para ir a donde necesitamos” e “3. Mi familia tiene el apoyo

necesario para aliviar el estrés”.

Relativamente a las cuestiones relacionadas con la "Satisfaccion con los
aspectos de la Calidad de Vida Familiar", las cifras medias también revelan
valores por encima del punto medio de la escala de medicion, todos los
aspectos son evaluados de manera satisfactoria en la Calidad de Vida, los
valores superiores son para “12. Los miembros de mi familia han demostrado
que les gusta y que se preocupan por los otros” y “22. El miembro de la familia
con necesidades especiales tiene el apoyo para progresar en la escuela o en el
trabajo ", y los menos elevados para la “16. Mi familia puede soportar nuestros
gastos”; “3. Mi familia tiene el apoyo necesario para aliviar el estrés”; “7. Los
miembros de mi familia se expresan abiertamente entre si” y “18. Mi familia es

capaz de hacer frente a los altibajos de la vida”.

En las cuestiones relativas a la "Calidad de Vida Familiar", los valores
medios se han valorado por encima del punto medio de la escala de medicion,
con todos los aspectos evaluados satisfactoriamente, los valores mas altos son
para” “12. Los miembros de mi familia han demostrado que les gusta y que se
preocupan por los otros” y “22. El miembro de la familia con necesidades
especiales tiene el apoyo para progresar en la escuela o en el trabajo”, y mas
bajos para “16. Mi familia puede soportar nuestros gastos”, “3. Mi familia tiene
el apoyo necesario para aliviar el estrés”, “7. Los miembros de mi familia se
expresan abiertamente entre si” y “18. Mi familia es capaz de hacer frente a los

altibajos de la vida”.
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Para todos los aspectos analizados, la importancia es mayor que la
satisfaccion, registrandose las mayores diferencias para la "16. Mi familia
puede soportar nuestros gastos”, seguida de la “7. Los miembros de mi familia
se expresan abiertamente entre si” y “10. Mi familia resuelve los problemas
junta "y menor para “12. Los miembros de mi familia han demostrado que les
gusta y que se preocupan por los otros”, seguido de “22. El miembro de la
familia con necesidades especiales tiene el apoyo para progresar en la escuela
o en el trabajo” y “25. Las organizaciones que prestan servicios a nuestro

familiar discapacitado tienen buenas relaciones con nosotros”.

Analisis de la consistencia interna de la Escala de Calidad de Vida Familiar -
Estudio Piloto

La escala ordinal utilizado fue la de tipo Likert, con cinco alternativas de
respuesta (1-5), de "Poco Importante" y "Muy Importante” para la importancia y
entre "Muy Satisfecho" a "Muy Insatisfecho" para a Satisfaccién. Cada escala
(para la Importancia y para la Satisfaccion) se compone de 25 articulos, que se

organizan en cinco dimensiones:

DIMENSIONES DESCRIPCION

1. Mi familia disfruta pasando el tiempo juntos.
7. Los miembros de mi familia se expresan abiertamente unos con otros.
1. Interaccién 10. Mi familia resuelve los problemas unida.

Familiar 11. Los miembros de mi familia apoya unos a otros para alcanzar objetivos.

por otros.

18. Mi familia es capaz de hacer frente a los altibajos de la vida.

2. Los miembros de mi familia ayudan al familiar con discapacidad a ser
independiente.

2. Papel de los

padres cabo sus tareas y actividades.

bien con los demas.
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12. Los miembros de mi familia demuestran que se quieren y preocupan unos

5. Los miembros de mi familia ayudan al familiar con discapacidad a llevar a

8. Los miembros de mi familia ensefian al familiar con discapacidad a llevarse

14. Los miembros de mi familia ensefian al familiar con discapacidad a tomar
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decisiones adecuadas.

17. Los miembros de mi familia conocen a otras personas que forman parte de
las vidas del miembro con discapacidad, como amigos, profesores, etc.

19. Los adultos de mi familia tienen tiempo para ocuparse de las necesidades
individuales de la persona con discapacidad.

3. Mi familia cuenta con el apoyo necesario para aliviar el estrés.

4. Los miembros de mi familia tienen amigos u otras personas que los brindan su
apoyo.

9. Los miembros de mi familia disponen de algin tiempo para ellos.

13. Mi familia cuenta con ayuda externa para atender a las necesidades
especiales de todos los miembros de la familia.

22. El miembro de mi familia con discapacidad cuenta con apoyo para progresar
en la escuela o trabajo

23. El miembro de mi familia con discapacidad cuenta con apoyo para progresar
en el hogar.

24. El miembro de mi familia con discapacidad cuenta con apoyo para hacer
amigos.

25. Mi familia tiene buenas relaciones con los proveedores de servicios que
trabajan con el miembro con discapacidad de nuestra familia.

6. los miembros de mi familia cuentan con medios de transporte para ir a donde
necesitan.

15. Mi familia recibe asistencia médica cuando la necesita.
16. Mi familia puede hacerse cargo de nuestros gastos.
20. Mi familia recibe asistencia buco-dental cuando la necesita.

21. Mi familia se siente segura en casa, en el trabajo, y en el barrio.

Los datos relativos a la escala sobre la Importancia no demuestran la
idoneidad de algunas de sus dimensiones, pero los resultados en la escala de
Satisfaccion mostraron la idoneidad de muchas de sus dimensiones, con el
resto de las dimensiones cerca del valor minimo deseable. Una vez que esta
escuela es para medir la Calidad de la Vida Familiar, que se consigue con el
uso de la escala de Satisfaccion, es importante que los resultados son mejores
para esta escala. Asi, se procedi6 a la entrevista en una muestra mas amplia
con el objetivo de mejorar los resultados y podemos dar mejores indices de
consistencia interna.
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Estudio Empirico

Para verificar la validez del contenido de la Escala de Calidad de Vida
Familiar, version adoptada al portugués, nos basamos en una revision teérica
de los estudios conceptuales de calidad de vida. A continuacion, la Escala de
Calidad de Vida Familiar de Verdugo, Rodriguez y Sainz fue traducida al
portugués por un traductor jurado. El proyecto de version final fue enviado a la
Direcao Geral de Educacéao (Monitorizacion de Encuestas en las escuelas), con
el fin de validar el contenido de los articulos que componen el cuestionario, asi

como, obtener autorizacion para su uso en las escuelas.

Después de la autorizacion para la aplicacién de los cuestionarios, fue
enviado, por correo electronico, a los directores de las escuelas / grupos de
todas las escuelas en la regiéon Norte de Portugal, una solicitud para participar

en el estudio.

Caracterizacion de la muestra

Alumnos

La muestra final de este estudio es de 272 adolescentes distribuidos en
17 centros escolares, de la regidn Norte de Portugal. De la totalidad de la
muestra, 171 (63%) son hombres, y 101 (37%) son adolescentes con

necesidades especiales, mujeres.

Las edades de los adolescentes con necesidades educativas especiales
varian entre los 11 y los 20 afios de edad, con la mayoria de los adolescentes
encuestados con edades entre los 12 y los 15 afios. En cuanto al ciclo de la
educacion que frecuentan, 153 (56%) estan en el Primer Ciclo de la Educacion
Secundaria y 119 (44%) se encuentran en los ultimos cursos de la Ensefianza

General Obligatoria.
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En cuanto a la naturaleza de la deficiencia principal manifestada, el 44%
de los estudiantes presenta una "Discapacidad cognitiva", las respuestas
"Dificultades de aprendizaje" y "discapacidades multiples” se indican con un 8%
cada una, 6,6% indica "Trastorno Emocional o de Comportamiento”, 5.9%
marca "Perturbacion por el trastorno de déficit de atencidon o por déficit de
atencién e hiperactividad," las respuestas "Perturbacién del espectro autista" y
"Discapacidad auditiva, incluyendo la sordera" son sefialados por un 5,5% cada
una, 4,0 % responde "Limitaciones motoras (por ejemplo, la espina bifida,
etc.)", el 3,7% indica "Paralisis cerebral”, 2,2% responde "Las dificultades en el
habla o el lenguaje" y el 0,4% (un estudiante) indica "Discapacidad visual,
incluyendo ceguera ", y no es la respuesta" Sin diagndstico especifico" dada

por cualquier estudiante.

Con respecto a las medidas educativas presentes en el programa
educativo individual, prevalecen las medidas de apoyo a la educacion
personalizada y "Adecuacion en el Proceso de Evaluacion" con un 68% cada
una, el 42% indica "Curriculo Especifico Individual”, el 38% indica "Adecuacion
Curricular Individual”, el 16% estudiantes indica "Tecnologia de Apoyo"y 13%

contesta "Adecuacioén en el Proceso de Matricula".

Familias

La muestra se compone de 272 elementos, que corresponden a los
alumnos encuestados, la mayoria de los encuestados, el 66%, son la madre,
19% de los encuestados son el padre, 4.4% corresponde a los abuelos, 2.2%
son tia o tio, 2 2% son hermano y, también, hay adn un 5,5% con la respuesta
de otro grado de parentesco, que especifican a continuacién, como siendo
"educador responsable en la institucion de acogida" (seis elementos), "El
director del CAT, donde se institucionaliza el estudiante" (dos miembros), y las
respuestas "Guardian", "Casa de familia”, "Madrasta”, "Madrina" y "Tutor".
Estas respuestas son dadas por un elemento cada una. La edad de los
encuestados tiene un valor medio de 42,7 afos, con valores de dispersion de
18% y los valores minimo y maximo de 17 y 77 afios. 65% de los encuestados

estan empleados, el 23% estan desempleados, &% son nacionales, 4% son
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jubilados y todavia se verifica una frecuencia de 1% para las respuestas

Estudiantes y Renta Minima de Insercion”.

Con respecto a las calificaciones académicas, el 2% de los encuestados
no saben leer ni escribir, 3% sabe leer y escribir, pero no tiene en Primer Ciclo
de la Ensefianza General Obligatoria, el 27% tiene el Primer Ciclo de la
Ensefianza General Obligatoria completo, el 25% tienen Segundo Ciclo de la
Ensefianza General Obligatoria completo, el 22% representa el Primer Ciclo de
la Educacion Secundaria, el 10% tienen Educacion Secundaria y el 11% tiene
educacion superior. Cuanto a los ingresos, el 18% de los encuestados tiene un
ingreso inferior a 500 €, el 46% respondié 500-1000 €, el 18% sefiala 1000-
1500 €, 14% refiere 1500-2000 € y 4% sefald 2000-3000€.

En cuanto al Tipo de servicios que el familiar con discapacidad necesita
se establecen segun sea necesario el “6. Servicios de educacion espacial” por
el 86%, seguidos de “7. Servicios de psicologia y orientacién ", después de“2.
Servicios de salud (evaluaciones médicas, nutricion, enfermeria)" por el 55% y
“5. La terapia del habla" por el 44%, seguidos de “1. Equipo especial para
ayudar a su familiar con discapacidad a vivir, aprender y crecer (ayudas
técnicas y de comunicacion) "“4. La terapia fisica y / o terapia ocupacional”, “3.
La terapia fisica y / o terapia ocupacional “11. La coordinacién entre los
diferentes servicios ", con valores entre 35% y 32%, luego" 12. Servicios de
transicion” y “8. Apoyo conductual (modificacibon de comportamientos
problematicos) "con valores entre el 29% y el 28%, después " 9. Servicios de

transporte y movilidad”, “13. Servicios de empleo o formacioén para el empleo” y
“10. Entrenamiento en habilidades de autocuidado (por ejemplo, ayuda para
vestirse o bafiarse) "con valores entre 22% y 21% y, ademas, se indican “14.
Otros” por el 3%. Relativamente a otros, solo se especifica una respuesta: "mas
maestros de educacion especial, porque hay muchos nifios para un solo

profesor."

En cuanto al Tipo de servicios que el familiar con discapacidad necesita
se establecen segun la necesidad “15. Asistencia a la familia” por el 57%,
seguida de “24. Informacion sobre discapacidades especificas” por el 42%,

después de “17. El dinero para ayudar a pagar las facturas”, “25. Informacién
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sobre donde obtener los servicios para las familias con discapacidad”, “26.
Informacion sobre donde obtener servicios para la familia” y “27. Informacion
sobre los derechos legales ", con valores entre 38% y 35%, seguido por" 22.
Apoyo (ayuda) proporcionado por hermanos” y “23. El entrenamiento para los

padres o familiares ", con valores entre 26% y 25%, después de" 19.
Transporte” e “20. Grupos de apoyo” con valores en torno al 18%, seguidos de
“21. Orientacion”, “16. El cuidado de una persona con discapacidad” y “18.
Servicios de apoyo en el hogar, la ayuda interna "con valores entre 13% y 12%,
todavia indicandose" 28. Otros” con valores en torno al 2%. Relativamente a

otros, no se especifica ninguna respuesta.

Resultados preliminares

Calidad de Vida Familiar

Con respecto a la Importancia de los Aspectos de la Calidad de Vida de
Familiar, los valores medios estan muy cerca de los primeros puestos de la
escala de medicion, y todos los aspectos se consideran muy importantes para
la Calidad de Vida, los valores mas altos son " 8.. Los miembros de mi familia
ensefian a las personas con discapacidad para que estas relacione bien con
los otros”, seguido de “14. Los adultos de mi familia ensefan a las personas
con discapacidad a tomar las decisiones adecuadas”, “12. Los miembros de mi
familia han demostrado que les gusta y que se preocupan por los otros” y “21.
Mi familia se siente segura en su casa, en el trabajo, en la escuela y en nuestro
barrio”, y después de “23. EI miembro de la familia con necesidades especiales
tiene el apoyo para progresar en su casa’, “2. Los miembros de mi familia
ayudan a las personas con discapacidad para que estas se vuelva
independientes” y “22. El miembro de la familia con necesidades especiales

tiene el apoyo para progresar en la escuela o en el trabajo ", y los menos
elevados para “13. Mi familia tiene ayuda externa para responder a las
necesidades especiales de todos los miembros de la familia” y “24. EI miembro
de mi familia con necesidades especiales tiene soporte para hacer nuevos
amigos”, seguidos de “3. Mi familia tiene el apoyo necesario para aliviar el

estrés” y “20. Mi familia recibe el cuidado bucal y dental cuando sea necesario”.
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En cuanto a la Satisfaccion con los aspectos de la Calidad de Vida
Familiar, las cifras promedio indican valores por encima del punto medio de la
escala de medicion, todos los aspectos evaluados satisfactoriamente en la
Calidad de Vida y los valores mas altos son para "21. Mi familia se siente
segura en su casa, en el trabajo, en la escuela y en nuestro barrio”, seguida de
“12. Los miembros de mi familia han demostrado que les gusta y que se
preocupan por los otros”, “23. El miembro de la familia con necesidades
especiales tiene el apoyo para progresar en su casa” e “8. Los miembros de mi
familia ensefian a las personas con discapacidad para que estas relacione
bien con los otros”, y menos elevados para “3. Mi familia tiene el apoyo
necesario para aliviar el estrés” y “20. Mi familia recibe el cuidado bucal y
dental cuando sea necesario”, seguidos de “13. Mi familia tiene ayuda externa
para responder a las necesidades especiales de todos los miembros de la
familia”, “6. En mi comunidad tenemos medios de transporte para ir a donde

necesitamos” y “9. Los miembros de mi familia tienen tiempo para si mismos”.

La comparacién de la Importancia y de Satisfaccién, la Importancia es
mayor que la Satisfaccion, y las diferencias mas grandes son "6. En mi
comunidad tenemos medios de transporte para ir a donde necesitamos”,
seguida de “16. Mi familia puede soportar nuestros gastos”, después de “18. Mi
familia es capaz de hacer frente a los altibajos de la vida” y aun de “3. Mi
familia tiene el apoyo necesario para aliviar el estrés” y “9. Los miembros de mi
familia tienen tiempo para si mismos” y mas bajos para “21. Mi familia se siente
segura en su casa, en el trabajo, en la escuela y en nuestro barrio”, seguida de
“23. El miembro de la familia con necesidades especiales tiene el apoyo para
progresar en su casa’, “12. Los miembros de mi familia han demostrado que
les gusta y que se preocupan por los otros” y “24. EI miembro de mi familia con

necesidades especiales tiene soporte para hacer nuevos amigos”.
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Analisis de la consistencia interna de la Escala de Calidad de Vida

Familiar

El andlisis permite el estudio del objetivo especifico: traducir, adaptar y
validar la "Escala de Calidad de Vida Familiar" de Verdugo, Rodriguez y Sainz

(2012) en el contexto portugués.

La escala utilizada, como fue y referido, es una escala ordinal de tipo
Likert, con cinco alternativas de respuesta (1-5), de "Poco Importante” y "Muy
Importante” para la Importancia y entre "Muy Insatisfecho" y "Muy Satisfecho"
para la Satisfaccion. Cada escala (para la Importancia y para la Satisfaccion)
se compone de 25 articulos, que se organizan en cinco dimensiones ya

presentadas.

En el presente estudio, los resultados de las escalas de la Importancia y
de Satisfaccion demuestran la idoneidad para la medicibn de todas las

dimensiones estudiadas.

Escala de Calidad de Vida Familiar

en relacion a la importancia, los valores medios presentados son muy
proximos del punto superior de la escala de medida, pelo que todas las
dimensiones son consideradas muy importantes para la Calidad de Vida,
siendo los valores superiores “2. Papel de Padres”, seguido de la “1.
Interaccion Familiar” y después de los “4. Recursos o Apoyos relacionados con
la persona con discapacidad” y “5. Bienestar fisico y material”’, siendo lo menos

graduado para el “3. Bienestar Emocional”.

Resultados, Discusion y Conclusiones

En este ultimo capitulo vamos a realizar una sintesis critica y el analisis
de los resultados que justifiqguen el cumplimiento de los objetivos individuales

presentados inicialmente para este estudio de investigacion. Nuestro objetivo
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general era: Identificar, analizar y evaluar la percepcion de la calidad de vida de
los adolescentes con necesidades educativas especiales integrados en la
educacion general, en las escuelas del norte de Portugal familia y sus familias.

Para hacermos una andlisis detallada de los resultados que se
presentan en funcion de las hipoétesis formuladas inicialmente, que vamos a

presentar.

La hipotese A se supo que La percepcion de la Calidad de Vida de los
adolescentes que frecuentan lo segundo y tercer ciclo de la educacion béasica
en la region norte de Portugal y sus familias varia en funcion de diferentes

variables.

La primera fue lo Estatuto socioeconomico de la familia: una mejor
percepcion de la calidad de la vida familiar, ya que mejora su nivel

socioeconémico.

Asi, el valor de la prueba es inferior al 5% para la Importancia y
Satisfaccion con todas las dimensiones de la" Escala de Calidad de Vida
Familiar", se considera que existen diferencias estadisticamente significativas

entre las clases de nivel socio - econdmico.

La Importancia de todas las dimensiones de la" Escala de Calidad de
Vida Familiar® aumenta con el aumento de lo nivel socioeconémico,
especialmente para la categoria mas alta siendo las diferencias
estadisticamente significativas.

La Satisfaccion con todas las dimensiones de Ia" Escala de Calidad de
Vida Familiar" presenta una tendencia creciente a medida que aumenta el nivel
socioeconémico, especialmente para la categoria mas alta siendo las

diferencias estadisticamente significativas.

Ante esta situacion, podemos concluir que se verifica la hipotesis Al - la
situacion socioecondémica de la familia: la percepcién de la calidad de la vida
familiar mejora, ya que mejora su nivel socioeconémico.

Los resultados obtenidos estan en linea con el instrumento intercultural
para la evaluacion de la calidad de vida relacionada con la salud en nifios y

adolescentes y sus respectivos padres, llamados Kidscreen (2004). Asi,
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permitiran identificar diferencias significativas de percepcion de la calidad de

vida de nifios y adolescentes de acuerdo a su nivel socioeconémico.

Dado lo anterior, es posible afirmar nuestra hipétesis; mejor percepcion

de la calidad de la vida familiar, ya que mejora su nivel socioeconémico.

La segunda variable, Nivel académico de la familia: una mejor

percepcion de la calidad de la vida familiar, ya que mejora su nivel académico.

De esta manera, la calidad de vida de las familias con necesidades
educativas especiales ha planteado varias preocupaciones que afecta
directamente a las practicas de crianza de los hijos y, en definitiva, la calidad
de vida del nifio.

En cuanto a la hipotesis A2, el valor de la prueba es inferior al 5 % para
la importancia de todas las dimensiones de la "Escala de Calidad de Vida
Familiar", se considera que existen diferencias estadisticamente significativas

entre las clases de rendimiento académico.

La importancia de todas las dimensiones de la "Escala de Calidad de
Vida Familiar" presenta una tendencia creciente con el aumento de nivel de
grado, experimentando un valor particularmente superior para la categoria mas

alta siendo las diferencias observadas estadisticamente significativas.

El valor de ensayo es inferior al 5 % de la satisfaccion con todas las
dimensiones de la "Escala de Calidad de Vida Familiar", se considera que
existen diferencias estadisticamente significativas entre las clases de

rendimiento académico.

Satisfaccibn con las dimensiones " 1. Interaccion Familiar ", " 4.
Recursos y Apoyo relacionados con las personas con discapacidad "y" 5.
Material de bienestar fisico "de la" Escala de Calidad de Vida Familiar ", a
pesar de que tienen valores mas bajos para el 3er ciclo de educacion primaria y
secundaria, presentar un valor significativamente mayor para la categoria mas
alta (educacion superior), Satisfaccion con la dimension " 2. Papel de los
padres " tienen un valor mas alto para la categoria mas alta (educacion

superior), satisfaccion con el tamafio " 3. Bienestar emocional " es decreciente
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con el aumento de las cualificaciones, de la clase baja a la escuela secundaria,
pero tiene un valor mas alto para la categoria més alta (educacion superior) , y
las diferencias estadisticamente significativas.

Por lo tanto, se concluye que aparece al menos en parte, para la mas
alta categoria de cualificacion (educacion superior), la hipétesis A2 - nivel
académico de la familia : una mejor percepcion de la calidad de la vida familiar ,

ya que mejora su nivel académico.

Analizando las diferencias en la percepcién de la calidad de vida de
acuerdo a la escolaridad, se encontr6 una tendencia de aumento de la

percepcion de la calidad de vida a medida que aumenta el nivel de instruccion.

En vista de esto, Villavicencio y Pardo (1999) reportaron que el nivel de
estudios, junto con otros factores, influye en el indice del progreso social, que
es, segun ellos, un componente de la calidad de vida. Por lo tanto, se supone
gue un mayor nivel educativo permite un mayor desarrollo social, que puede
traducirse en una mayor percepcion de calidad de vida. Del mismo modo,
Inouye y Pedrazzani (2007) también encontraron niveles mas altos de calidad
de vida en las personas con un nivel educativo mas alto, lo que refuerza la idea
de que la calidad de vida se ve influenciada positivamente por el nivel de

instruccion.

La tercera variable que dependia de la primera hipé6tesis era
socioprofesional situacién de la familia: una mejor percepcion de la calidad de

vida de la familia en la situacion laboral de los empleados.

Comprobamos que, el valor de la prueba es inferior a 5 % para la
importancia de todas las dimensiones de la “Escala de Calidad de la Vida
Familiar’, considerase que existen diferencias estatisticamente significativas

entre las clases de la situacién profesional.

La importancia de todas las dimensiones de la “Escala de Calidad de la
Vida Familiar’ es superior para los que se encuentran empleados, siendo las

diferencias observadas estatisticamente significativas.
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El valor de la prueba es inferior a 5% para la Satisfaccion con la
dimensiéon “1 Interaccion Familiar’, considerase que existen diferencias

estatisticamente significativas entre las clases de la situacion profesional.

El valor de la prueba es superior a 5 % para la Satisfaccion con las
dimensiones “2 Papel de los padres” de la Escala de Calidad de la Vida
Familiar’, “3. Bienestar Emocional”’, “4. Recursos y Apoyos relacionados con
Persona con Deficiencia” y “5. Bienestar Fisico-Material” de la Escala de
Calidad de Vida Familiar’, considerase que no existen diferencias

estatisticamente significativas entre las clases de la situacion profesional.

La Satisfaccion con la dimension “1 Interacciéon Familiar” es superior
para los que se encuentran empleados, siendo las diferencias observadas
estatisticamente significativas.

En la muestra, la Satisfaccion con las dimensiones “2. Papel de los
padres”, “3. Bienestar Emocional”’, “4. Recursos y Apoyos relacionados con
Persona con Deficiencia y “5. Bienestar Fisico Material” también es superior
para los que se encuentran empleados, pero, las diferencias observadas no

son estatisticamente significativas.

Por eso, podemos concluir que se verifica para la Importancia, pero
solamente para una dimensién de Satisfaccion, la Hipo6tesis A3 — Situacion
socio-profesional de la familia: mejor percepcion de la calidad de la vida familiar

en situacion profesional de empleados.

Considerando los resultados obtenidos para la Importancia, verificase
qgue, de un modo general, los empleados manifiestan mejor calidad de vida en
comparaciébn con los otros. Todavia, es importante referir que los
desempleados acreditan que tienen una calidad de vida mas baja, pero,
mientras estos presentaren medias menos elevadas, esa diferencia no es muy
discrepante, comparativamente con las medias de los sujetos empleados. Las
diferencias entre los sujetos empleados y los individuos en situacion de paro
parecen tener subyacente las propuestas defendidas por Minayo, Hartz y Buss
(2000), los cuales defienden que fendmenos como el paro son reconocidos
como la negacién de la calidad de vida. La hipotesis B se centraba en que la

percepcion de la calidad de vida familiar de los adolescentes con Necesidades
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Educativas Especiales y sus familias variaba en funcion de los apoyos y de los

servicios que receben.

En relacion con la primera variable, los apoyos, que hipotetizamos mejor
la percepcion de la calidad de vida cuando receben apoyos en el area de la
educacion. Desta forma, verificase una relacion estatisticamente significativa

entre:

e “1.Interaccién Familiar’ y “Adecuaciones en el Proceso de
Evaluacion”;
e “3. Bienestar Emocional” y:
“Apoyo Pedagogico Personalizado”
- “Adecuaciones en el Proceso de Evaluacion”;
- “Tecnologias de Apoyo”;
e “4. Recursos y Apoyos relacionados con Persona con Deficiencia”
y “ Adecuaciones en el Proceso de Evaluacion”;
e “5. Bienestar Fisico Material y:
- “Apoyo Pedagdgico Personalizado”;
“Adecuaciones en el Proceso de Evaluacion”

- “Tecnologias de Apoyo”;

gue son relaciones negativas, significa que quien tiene las medidas de apoyo
en el area de educacion presenta menores valores en la importancia de las
dimensiones de la “Escala de Calidad de Vida Familiar”, para las relaciones
enumeradas. Notase que las correlaciones entre las dos variables son tan

fuertes cuanto mayor es el valor absoluto del coeficiente de la correlacién.

En conclusion, para las relaciones referenciadas, quien recibe mas
apoyos en la area de educacién atribuye menos importancia a las dimensiones

de la “Escala de Calidad de Vida Familiar”.

Se verifica una relacion estatisticamente significativa entre:

o “1. Interaccion Familiar y Tecnologias de Apoyo”;
o “2. Papel de los padres y Tecnologias de Apoyo” ;
o “3. Bienestar Emocional’ y :
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- “Apoyo Pedagdgico Personalizado”;
- “Adecuaciones en el Proceso de Evaluacion”;
- “Tecnologias de Apoyo”;
o “4. Recursos y Apoyos relacionados con Persona con
Deficiencia” y “ Adecuaciones en el Proceso de Evaluacién”;

o “5. Bienestar Fisico Material” y “Tecnologias de Apoyo”;

gue son relaciones negativas, significativa que quien tiene las medidas de
apoyo en la area de educacion presenta menores valores de Satisfaccion con
las dimensiones de “Escala de Calidad de Vida Familiar”, para las relaciones

enumeradas.

En conclusién, para las relaciones referidas, quien recibe mas apoyos en
la area de educacion presenta menos Satisfaccion con las dimensiones de la

“Escala de Calidad de Vida Familiar”.
Se verifica una relacion estatisticamente significamente entre:

“4. Recursos y Apoyos relacionados con Persona con

Deficiencia” y “Adecuaciones en el Proceso de Inscripcion”;

que es la unica relacion positiva, significa que quien tiene una medida de apoyo
en la area de la educacion “Adecuaciones en el Proceso de Inscripcion”
presenta mayor valor en la Satisfaccion con la dimensién “4. Recursos y
Apoyos relacionados con Persona con Deficiencia” de la “Escala de Calidad de
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Vida Familiar”.

Por eso, podemos concluir que no se verifica la Hipotesis B1 — Mejor
percepcion de calidad de vida cuando receben apoyos en la area de educacion,
por lo contrario, las relaciones estatisticamente significativas apuntan todas en
el sentido contrario, existe una peor percepcion de calidad de vida cuando

receben apoyos en la area de educacién, con una sola excepcion.

Estudios llevados a cabo por Bailey, Skinner, Rodriguez, Gut y Correa
(1999) y por Reyes-Blanes, Correa y Bailey (1999), estudiaron las
percepciones de los padres relativamente a sus fuentes de estrés, necesidades
de apoyo, asi como a la satisfaccion con los servicios recibidos. Se refiere que

estos estudios tuvieron como participantes familias que pertenecen a minorias
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étnicas con nifios en riesgo y con deficiencia. Las conclusiones de estos
estudios indican que la satisfaccion de los padres parece estar mas relacionada
con el tipo y la forma de prestacion de los servicios de que con las

caracteristicas y las necesidades de las familias.

La capacidad que las familias de los niflos con Necesidades Educativas
Especiales tienen para enfrentar los focos de tension adicionales, asi como el
sentido de bienestar, es mediada pela calidad del apoyo que receben de sus
redes de apoyo formal e informal. Por otro lado, cuanto mas centrados son les

servicios, mayor es la satisfaccion de la familia.

Los resultados obtenidos no permitieron sustentar esta hipotesis, con
solamente una excepcion. Antes este hecho, nos llevd a pensar que la
mayoria de las familias con hijos que presentan necesidades educativas
especiales no tienen grandes informaciones sobre los apoyos/medidas
educativas que sus hijos receben. Una gran parte de estas familias procuran

apoyos monetarios y no tanto los apoyos relaciones con la parte pedagogica.

Relativamente a la segunda variable, los servicios que hipotetizamos
Mejor la precepcion de calidad de vida familiar cuando receben ayudas

técnicas.
Se verifica una relacion estatisticamente significativa entre:

e “1.Interaccion Familiar” y:
o “12. Servicios de transicion.”;
o “13. Servicios de empleo o formacion para el empleo.”;
e “3. Bienestar Emocional” e:
o “10. Entrenamiento de habilidades de autocuidado.”;
o “13. Servicios de empleo o formacién para el empleo”;
e “4. Recursos e Apoyos relacionados con Persona con Deficiencia” y:
o “3. Servicios de audicion y/o de vista.”;
o “10. Entrenamiento de habilidades de autocuidado.”;

o “13. Servicios de empleo o formacién para el empleo.”;
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e “5. Bienestar Fisico Material” y:
o “10. Entrenamiento de habilidades de autocuidado.”;
o “13. Servicios de empleo o formacion para el empleo.”;

que son relaciones positivas, significa que quien tiene mas ayudas técnicas
presenta mayores valores en la Importancia de las dimensiones de la “Escala

de Calidad de Vida Familiar”, para las relaciones enumeradas.

Por eso, podemos concluir que se verifica la Hipotesis B2 — Mejor
percepcion de calidad de vida familiar cuando receben ayudas técnicas para

estas relaciones.

Se verifica una relacion estatisticamente significativa entre:

e “1.Interaccion Familiar’ e “5. Terapia del habla.”;
e “2. Papel de los padres” e “5. Terapia del habla.”;
e “3. Bienestar Emocional” e “5. Terapia del habla.”;

e “4. Recursos e Apoyos relacionados con Persona con Deficiencia” e “5.
Terapia del habla.”;

e “5. Bienestar Fisico Material” e “4. Fisioterapia y/o terapia

ocupacional.”;

que son relaciones negativas, significa que quien tiene mas ayudas técnicas
presenta menores valores en la Importancia de las dimensiones de la “Escala

de Calidad de Vida Familiar”, para las relaciones enumeradas.

Por eso, podemos concluir que no se verifica la HipGtesis B2 - Mejor
percepcion de calidad de vida familiar cuando receben ayudas técnicas, para
estas relaciones, ni para las relaciones en que no se verifican relaciones

estatisticamente significativas.

Esta situacion se debe al hecho que los apoyos en el ambito de la
Terapia del Habla, Fisioterapia y/o Terapia Ocupacional sean bastantes
escasos en nuestro pais. Mientras los diversos encaminamientos por parte de

las escuelas para estos servicios y de su importancia, las familias, en la
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mayoria de los casos, tienen de pagarlos. Asi, no dan tanta importancia a esto

tipo de servicios, pues quedan bastante dispendiosos.

Se verifica una relacion estatisticamente significativa entre:

e “4. Recursos y Apoyos relacionados con Persona con Deficiéncia” y

“10. Entrenamiento de habilidades de autocuidado.”;

gue es la unica relacion positiva, significa que quien tiene mas ayudas técnicas
presenta mayores valores en la Satisfaccion con la dimensién de la “Escala de

Calidad de Vida Familiar”, para esta relacion.

Entonces, podemos concluir que solamente se verifica la Hipotesis B2 —
Mejor percepcion de calidad de vida familiar cuando receben ayudas técnicas,
para esta relacion.

Se verifica una relacion estatisticamente significativa entre:

e “1.Interaccion Familiar’ y :

o “1. Equipamiento especial para ayudar a su familiar con

deficiencia a vivir, aprender y crecer”;
o “3. Servicios de audicion y/o de vista.”;
o “4. Fisioterapia y/o terapia ocupacional.”;
o “b. Terapia del habla.”;
o “6. Servicios de educacion especial.”;
o “11. Coordinacién entre diferentes servicios.”;
e “2.Papel de los padres” y:

o “1. Equipamiento especial para ayudar a su familiar con

deficiencia a vivir, aprender e crecer”;
o “2. Servicios sanitarios.”;
o “3. Servicios de audicién y/o de vista.”;

o “4. Fisioterapia y/o terapia ocupacional.”;
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o “b. Terapia del habla.”;

o “6. Servicios de educacion especial.”;

o “11. Coordinacion entre diferentes servicios.”;
e “3. Bienestar Emocional” y:

o “1. Equipamiento especial para ayudar a su familiar con

deficiencia a vivir, aprender e crecer’;
o “3. Servicios de audicién y/o de vista.”;
o “4. Fisioterapia y/o terapia ocupacional.”;
o “b. Terapia del habla.”;
e “4. Recursos e Apoyos relacionados con Persona con Deficiencia” y:

1. Equipamiento especial para ayudar a vivir, aprender y

crecer a su familiar minusvalido;

2. Servicios sanitarios
4, Fisioterapia y/o terapia ocupacional
5. Logopedia

e 5. Bienestar fisico material y:
1. Equipamiento especial para ayudar a su familiar

minusvalido a vivir, aprender y crecer;

2. Servicios sanitarios

4, Fisioterapia y/o terapia ocupacional
5. Logopedia

6. Servicios de educacion especial.

qgue son relaciones negativas, significa que el que tiene mas ayudas técnicas
presenta menores valores en la Satisfaccion con las dimensiones de la “Escala

de la Calidad de Vida Familiar” para las relaciones mencionadas.

Por lo tanto, podemos concluir que no se observa la Hipotesis B2 —
Mejor percepcion de la calidad de vida familiar cuando reciben ayudas técnicas,
para estas relaciones, ni para las relaciones en las que no se observan

relaciones estadisticamente significativas.
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En este estudio hemos detectado que un vez que las familias no
atribuyen tanta Importancia a las terapias y a algunos servicios médicos de
especialidad incluso cuando los tienen, la mayor parte de las veces no estan
satisfechos con los mismos. Esta situacion se debe, la mayor parte de las
veces, al hecho de que estas valencias son muy escasas Yy, a veces, solo las

realizan una vez al afno.

Ante lo expuesto, podemos concluir que esta posibilidad fue observable,
pero no en su totalidad. Este trabajo confirma los resultados obtenidos en el
estudio realizado por Bairrdo e Almeida (2002), sobre la evaluacién de las
preocupaciones y necesidades de la familia, habiendo concluido que los nifios

y las familias no tienen acceso a todo el tipo de recursos que necesitan.

La hipotesis C admitia que la percepcion de la calidad de vida familiar de
los adolescentes con Necesidades Educativas Especiales y sus familias varia
de acuerdo con la medida educativa prevista en el programa educativo

individual:

C1 -Apoyo Pedagdgico Personalizado

C2 -Adecuaciones Curriculares Individuales

C3 -Adecuaciones en el Proceso de Matricula
C4 -Adecuaciones en el Proceso de Evaluacion
C5 -Curriculum Especifico Individual

C6 -Tecnologias de Apoyo

Siendo que los adolescentes que disfrutan de las medidas C1, C2, C4y
C6 (menos restrictivas) tienden a evidenciar mejor percepcion de la calidad de
vida familiar, si comparados con los adolescentes que benefician de las

medidas C3 y C5 (mas restrictivas).

Los resultados muestran que el valor de prueba es inferior a 5% para la
Importancia de todas las dimensiones de la “Escala de Calidad de Vida
Familiar’, y se considera que existen diferencias estadisticamente significativas

entre las clases de las medidas educativas.
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La Importancia de todas las dimensiones de la “Escala de Calidad de
Vida Familiar” es superior para los que tienen, por lo menos, una de las
Medidas C3 o C5, seguida de los que tienen, por lo menos, una de las Medidas
C1, C2, C4 o C6 e inferior para los que tienen por lo menos una medida de
ambas categorias definidas, siendo las diferencias observadas

estadisticamente significativas.

El valor de la prueba es inferior a 5% para la Satisfaccion con la
dimension “3. Bienestar Emocional” de la “Escala de Calidad de Vida Familiar”;
se considera que existen diferencias estadisticamente significativas entre las

clases de las medidas educativas.

El valor de prueba es superior a 5% para la Satisfaccion con las
restantes dimensiones de la “Escala de Calidad de Vida Familiar”; se considera
gue no existen diferencias estadisticamente significativas entre las clases de

las medidas educativas.

La Satisfaccion con la dimensién “3. Bienestar Emocional” es superior
para los que tienen al menos una de las Medidas C3 o C5, seguida de los que
tienen al menos una de las Medidas C1, C2, C4 o C6 e inferior para los que
tienen por lo menos una medida de ambas las categorias definidas, siendo las
diferencias observadas estadisticamente significativas.

La satisfaccion con las restantes dimensiones de la “Escala de Calidad
de Vida Familiar” presentan también una tendencia a ser superiores para los
que tienen por lo menos una de las Medidas C3 o C5, seguida por los que
tienen por lo menos una de las Medidas C1, C2, C4 o C6 e inferior para los que
tienen por lo menos una medida de ambas categorias definidas; sin embargo,

las diferencias observadas no son estadisticamente significativas.

Por lo tanto, podemos concluir que se observa la Hipotesis C — La
percepcion de la calidad de vida familiar de los adolescentes con Necesidades
Educativas Especiales y sus familias varia segun la medida educativa prevista
en el programa educativo individual, para la Importancia de las dimensiones de
la “Escala de Calidad de Vida Familiar’, pero solo para la Satisfaccién con la
dimensién “3.Bienestar Emocional” de la “Escala de Calidad de Vida Familiar”.
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Sin embargo, no se verifica la hipdtesis de que los adolescentes que
benefician de las medidas C1, C2, C4 y C6 tienden a demostrar mejor
percepcion de la calidad de vida familiar, comparando con los adolescentes
que disfrutan de las medidas C3 y C5, ya que la percepcion de la calidad de
vida familiar siempre es superior para los que benefician de, por lo menos, una
de las medidas C3 y C5.

Esta constatacion nos ha llevado a reflexionar sobre la hipdtesis
inicialmente propuesta, y entendemos que después de todo el trabajo de
investigacion realizado, nos ha permitido concluir que los alumnos que disfrutan
de las medidas educativas C3 y C5 no presentan una gran consciencia con
relacion a la percepciéon de su propia calidad de vida. Estos alumnos presentan
limitaciones significativas, lo que implica que no tienen la nocién de sus

dificultades reales.

Los alumnos que benefician de las restantes medidas educativas tienen

la total percepcion de todo lo que esté a su alrededor.

Después de la elaboracion de esta Tesis Doctoral, es relevante aclarar

gue esta investigacion ha buscado corresponder a los objetivos propuestos.

De este modo, con este estudio teniamos la intencion de contribuir para
el analisis y evaluacién de la calidad de vida de los adolescentes con
necesidades educativas especiales. Para eso, en un primer momento, hemos
recurrido a la traduccion, adaptaciéon y validacion de la “Escala de Calidad de

vida familiar” de Verdugo, Rodriguez y Sainz (2012) al contexto portugués.

La Escala de Calidad de Vida Familiar es una adaptacion al contexto
espafol de la Family Quality of Life Survey desarrollada en el Beach Center on
Disability (2003) de la Universidad de Kansas (EEUU). Esta adaptacion ha sido
realizada en el Instituto Universitario de Integracion en la Comunidad (INICO)

de la Universidad de Salamanca.

Con este instrumento de evaluaciébn nos ha sido posible recoger la

informacion necesaria sobre la percepcién de la Calidad de Vida Familar.

La Calidad de vida familiar es, cada vez mas, un constructo social que

comanda estrategias de fomento de la calidad de los servicios prestados y un
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criterio para evaluar la eficacia de los mismos, resultando en un marco

conceptual para apreciar resultados de calidad.

La Calidad de vida familiar de los individuos esta influenciada por
importantes variables contextuales y conceptuales por lo que considerar sus
circunstancias y, principalmente, sus circunstancias familiares es de méaxima

relevancia.

Al considerar una visién ecoldgica mas amplia sobre los adolescentes y
la familia, atribuimos importancia a todos los contextos ambientales que tienen
influencia en el desarrollo de los adolescentes y en el funcionamiento de la

familia.

Pensar en la calidad de vida nos conduce a la reflexién sobre lo que esta

relacionado con el grado de satisfaccion, la felicidad y el bienestar.

Siendo la calidad de vida de la familia, tal como propone un grupo de
investigadores, las condiciones en las cuales las necesidades de la familia son
satisfechas, en que sus miembros aprecian su vida, como familia, teniendo la
oportunidad de realizar cosas importantes para ellos (Poston et al., 2003),
observamos que la satisfaccion de las familias depende de la relacién con
caracteristicas propias de la familia como la cohesion, la adaptabilidad y la
comunicacién, reforzando la concepcion de Turnbull & Turnbull (2001), y
recibiendo la influencia de varios factores personales, ambientales y de

interacciones entre los mismos.

Contestando, en fin, a nuestra cuestion inicial: ¢cémo perciben los
adolescentes con Necesidades Educativas Especiales, integrados en la
ensefianza regular, en las escuelas de la region Norte de Portugal y las
respectivas familias su calidad de vida? Podremos comprobar, a través de este
analisis estadistico, el grado de Importancia y Satisfaccién percibido en cada
una de las siguientes dimensiones: interaccion familiar, el rol de los padres,
bienestar emocional, recursos y apoyos relacionados con la persona
minusvalida y bienestar fisico material, presentada por la Escala de Calidad de
Vida.
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De este modo, para el grado de Importancia sobre los aspectos de la
calidad de vida de los adolescentes con necesidades educativas especiales,
los valores medios presentan siempre los valores muy cercanos al punto
superior de la escala de medida, por lo que todos los aspectos se consideran

muy importantes para la calidad de vida.

Igualmente, la cuantificacion del grado de satisfaccién se ha analizado
estadisticamente, por lo que concluimos que el grado de importancia que los
adolescentes con necesidades educativas especiales de la regiéon norte de

Portugal presentan es superior al grado de satisfaccién que manifiestan.

Es muy pertinente sefalar que el instrumento adaptado y validado para
la populacion de adolescentes portugueses con necesidades educativas
especiales y sus familiares requiere un continuado proceso de pruebas y

ajustes, en el sentido de sostener su validacion.

No queremos terminar las conclusiones sin antes presentar las
limitaciones que consideramos que tiene nuestro estudio y que nos sirven de

motivacion para futuras investigaciones:

La primera limitacion tiene que ver con la dificultad en obtener el permiso

por parte de los Directores de las Escuelas para aplicar los cuestionarios.

En seguida, la morosidad de la recogida de los cuestionarios aplicados y
también que los cuestionarios que fueron recogidos hayan sido en bastante

menor nimero que los entregados en las escuelas.

Otra limitacion se relaciona con la aplicacion de los cuestionarios, o sea,
entendemos que si fuera posible aplicar los cuestionarios con la ayuda del

investigador, eso permitiria aclarar las dudas que surgieran.

Por lo que se refiere a la aplicacién del cuestionario al familiar del
adolescente con necesidades educativas especiales, seria muy pertinente
aplicarlo a cada miembro adulto de la familia, individualmente, realizando un
estudio mas fiable desde el punto de vista de la opinion de los miembros

adultos de la familia.
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A pesar de las limitaciones y dificultades encontradas a lo largo de este
trabajo, consideramos que hemos cumplido el objetivo general al que nos
hemos propuesto al principio, que era el de identificar, analizar y evaluar la
percepcion de la calidad de vida familiar de los adolescentes con necesidades
educativas especiales del 2° y 3* ciclos de la ensefianza basica, en las

escuelas de la region norte de Portugal y sus familias.

Con la perspectiva de mejorar este estudio, creemos que seria

importante la divulgacion de los resultados obtenidos.

La importancia de la evaluacion de la calidad de vida familiar ha sido
comprobada por esta investigacién, despertando el interés en seguir la

investigacion en esta area.

En este sentido, se sugieren algunas ideas de investigaciones futuras:

e Aplicar la fase 3 de la Escala de Calidad de Vida, es decir,
implementar una planificacion centrada en la familia;

e Ampliar el estudio en diferentes regiones de Portugal;

e Aplicar, también, la escala, a alumnos del 1 ciclo de ensefianza
basica y a la ensefianza secundaria;

e Realizar el mismo estudio haciendo la comparacién con los
alumnos que se encuentran en instituciones con la valencia de

Educacion Especial.

41



RESUMEN: 2015

Referéncias bibliograficas.

Agéncia Europeia para o Desenvolvimento da Educacdo Especial (2009).
Principios-Chave para a Promocdo da Qualidade na Educacado Inclusiva —
Recomendacdes para Decisores Politicos. Odense, Denmark: European

Agency for Development in Special Needs Education

Ainscow, M. (1997). Educacédo para todos: torna-la uma realidade. In M.
Ainscow, G. Porter & M. Wang (org.).Caminhos para as escolas inclusivas (pp.

11-31). Lisboa: Instituto de Inovacao Educacional.
Alarcdo, M. (2006). (Des)Equilibrios Familiares. Coimbra: Quarteto.

Canavarro, J. M., Pereira, A. L., Canavarro, M. C., Reis, M. P., Cardoso, M. M.,
& Mendonc¢a, D. M. (2002). Envolvimento Parental na Escola e Envolvimento
Emocional e Académico. Um estudo longitudinal com criancas do ensino basico
(ndo publicado). Projeto financiado pela Fundacdo Calouste Gulbenkian —

Projeto de pesquisa educativa no pais.

Caracéis, E. (2001). Familia, Escola e Sociedade: Qual o seu papel na
Aprendizagem? Almada: Documento Policopiado.

Cerveny, C. & Berthoud, C. (2002). Visitando a familia ao longo do ciclo vital.

Séo Paulo: Casa do Psicdlogo.

Epstein, J. L. (2001). School, Family and Community Partnerships. United

States of America: Westview Press.

Fonseca, V. (2002). Tendéncias Futuras para a Educacédo Inclusiva. Inclusao,
2,11-32.

Forlin, C. (2006). Inclusive Education in Australia Ten Years after Salamanca.

European Journal of Psychology of Education, 21(3), 265-277.
Freire, S. (2008). Um olhar sobre a Inclusdo. Revista da Educacéo, 16(1), 5-20.

Gaspar, T., Matos, M. G., Pais Ribeiro, J. L. & Leal, I. (2006). Avaliagdo da

percecéo da qualidade de vida em criancas e adolescentes. Artigo apresentado

42



RESUMEN: 2015

no Xl Congresso Internacional de Avaliacdo Psicologica: Formas e Contextos,

Braga, Portugal.

Leitdo, F. R. (2006). Aprendizagem Cooperativa e Inclusdo.Lisboa: Ramos
Leitdo Editor.

Minayo, M. C., Hartz, Z. M., & Buss, P. M. (2000). Qualidade de vida e saude:
Um debate necessario. Ciéncia & Saude Coletiva, 5(1), 7-18.

Monken, E. M., Castro, N. M. (2010). Sujeitos, Saberes e Conhecimento.
Modalidade a Distancia. Centro Universitario Newton Paiva: Minas Gerais.

Morgado, J. (2010). Educacéo Inclusiva — é preciso insistir. Educacéo Inclusiva,1(2),
24-25.

Porter, G. (1997). Organizacéo das escolas: Conseguir 0 acesso e a qualidade através
da inclusdo. Caminhos para as escolas inclusivas. Desenvolvimento Curricular na

Educacéo Bésica, 6, 33-48. Lisboa: IIE/Ministério da Educacéo.

Relvas, A. P. (2006). O ciclo vital da familia. Perspetiva sistémica. 42 Ed. Porto:
EdicGes Afrontamento.

Sarto, Martin, M. (2002). Familia y Educacion. In Org. Alonso, M. A. IV Congreso
Estrategias de Intervencion en la Educacion Primaria y Secundaria. INICO:

Salamanca.

Schalok, R. L, Borthwick,-Duffy, S. A., Bradley, V. J., Buntinx, W., Coulter, D. L., Craig,
E. M., Gomez, S. C., Reeve, A., Shogren, K. A,, Snell, M. E., Spreat, S., Tasse, M. J.,
Thompson, J. R., Verdugo-Alonso, M. A., Yeager, M.H. (2012). AAIDD’s 11th edition of

Intellectual Disability: Definition, Classification, and Systems of Support.

Schenker, M. & Minayo, M.C.S (2005), Fatores de risco e de prote¢do para o uso de

drogas na adolescéncia. Ciéncias e Saude Coletiva, 10 (3), 707-717.

Serrano, A. M. (2007). Redes Sociais de apoio e sua relevancia para a Intervencao

Precoce. Porto: Porto Editora.

Shaffer, D., R. (2005). Psicologia do desenvolvimento: infancia e adolescéncia. S&o

Paulo: Pioneira.

Stoer, S. R., & Silva, P. (2005). Escola-Familia — Uma relagdo em processo de

reconfiguracéo - Colegdo Ciéncias da Educagéo Século XXI. 21, Porto: Porto Editora.

43



RESUMEN: 2015

Turnbull, A. P. & Turnbull, H. R. (4a ed). (2001). Families, professionals, and
exceptionalities: Collaborating for empowerment Upper Saddle River. Nova lorque:
Merrill-Prentice Hall.

Urzlda, M., & Caqueo-Urizar, A. (2012). Calidad de vida: Una revision tedrica del

concepto. Ter Psicoldgica, 30(1), 61-71.

Verdugo, Alonso, M. A. (2009). Calidad de vida y politicas sociales. Siglo Cero, 40, 5-
21.

Villavicencio, B., & Pardo, G. (1999). Reflexiones sobre la calidad de vida y el
desarrollo. Region y Sociedad, 11 (17), 171-185.

44



