b

Facultat de Psicologia, Cidgndes
de I'Educacid i de l'Esport Blanguermia

Universitat Ramon Llall

TESI DOCTORAL

L'impacte dels serveis i larelacio
professional en la qualitat de vida
de les families amb fills amb
discapacitat intel-lectual

Tesi doctoral presentada per:
Anna Balcells Balcells
Dirigida per:

Dr. Climent Giné Giné

Octubre 2011






C.I.F. G: 59069740 Universitat Ramon Lull Fundaci6 Privada. Rgtre. Fund. Generalitat de Catalunya nim. 472 (28-02-90)

Universitat Ramon Llull

TESI DOCTORAL

Titol L'impacte dels serveis i la relacié professional en la qualitat de
vida de les families amb fills amb discapacitat intel-lectual

Realitzada per Anna Balcells Balcells

en el Centre Facultat de Psicologia, Ciéncies de ’Educacio i de
I’Esport Blanquerna. Universitat Ramon Llull

i en el Departament  Psicologia

Dirigida per Dr. Climent Giné Giné

C. Claravall, 1-3
08022 Barcelona
Tel. 936 022 200
Fax 936 022 249
E-mail: urlsc@sec.url.es

www.url.es


mailto:urlsc@sec.url.es










Aquest treball ha estat possible gracies a la beca predoctoral del Programa de Formacion de
Personal Investigador BES-2007-14898/project SEJ2006-04773 del Ministerio de Educacién y
Ciencia (MEC). Aquest ajut ha estat concedit en relacié al projecte Elaboracion de una escala
para medir la calidad de vida de las familias con hijos/as con discapacidad intelectual que du a
terme el grup de recerca Discapacitat i Qualitat de Vida: Aspectes Educatius de la Facultat de
Psicologia, Ciéncies de 'Educacié i de I'Esport Blanquerna, que financa el mateix MEC (Plan

Nacional 1+D+I de 2006).






The most important thing that happens when a child with disabilities is born is that a child is born.
The most important thing that happens when a couple becomes parents

of a child with disabilities is that a couple becomes parents.

Ferguson i Asch (1989, p. 108)
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Introduccio

El meu interés per les families de persones amb discapacitat intel-lectual i en el
desenvolupament (d’ara endavant DID) té un doble origen. En primer lloc, en el darrer
curs de Magisteri d’Educacié Especial vaig tenir ocasié d’adonar-me de la importancia
de les families en el desenvolupament dels infants amb DID. Si bé els anys de la
carrera em van servir per familiaritzar-me amb les principals caracteristiques dels
infants amb discapacitat, de com se’ls podia atendre a I'escola, de quins eren els
principals serveis que existien adrecats al col-lectiu..., no fou fins al final que, com a
conseqliencia del major coneixement del paper dels contextos en el desenvolupament
dels infants i de la reflexio i debat amb companys i professors, em vaig comencgar a
preguntar per I'atencio a les families. Aquest neguit em va portar als estudis posteriors
de psicopedagogia en qué, per un costat, vaig poder prendre més consciencia de la
transcendéncia de la familia en I'educacié de tots els infants i, per l'altre, de la

necessitat d’'un compromis que anava més enlla dels mers interessos académics.

En segon lloc, 'oportunitat d’incorporar-me I'any 2004 com a becaria del grup de
recerca Discapacitat i Qualitat de Vida: Aspectes Educatius de la Facultat de
Psicologia, Ciéncies de I'Educacio i de I'Esport Blanquerna (URL), que dirigeix el Dr.
Climent Giné, m’obre els ulls al vast i atractiu camp de la recerca en 'ambit de la
qualitat de vida de les persones amb DID i de les seves families, i també a les
enormes possibilitats i necessitats en I'ambit de treball amb les families per tal de
millorar les condicions de vida de les families i dels infants i de promoure el seu
progrés. La participacié en les recerques del grup, la formacié del programa de
doctorat i, en particular, I'estada de recerca al Beach Center on Disability de la
Universitat de Kansas no fan més que enfortir i fer més conscient la meva vocacio i
compromis envers aquestes families; vocacié i compromis que troba el seu primer
fruit, i alhora estimul, aquest darrer any en la col-laboracié amb I’Associacié Aprenem,
entitat de familiars d’infants amb Trastorn de I'Espectre Autista (d’ara endavant TEA),
que em facilita estar en contacte directe amb les families i compartir els coneixements

apresos amb la seva expertesa com a pares.

Aixi doncs, el treball que teniu a les mans sorgeix de la motivaci6 personal i
professional per aprofundir en les necessitats i la situacié que viuen les families que
tenen un infant amb trastorn en el desenvolupament amb l'objectiu de donar-los una

millor resposta. Aquest és el resultat dels anys de formacio i recerca, de la reflexio a
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partir de les lectures, de I'assisténcia a congressos i de llargues converses amb el
director de tesi, amb els membres del grup de recerca, amb altres investigadors amb
interessos afins, amb els professionals del camp i, finalment, també amb les propies
families de persones amb discapacitat.

La recerca al voltant de les families de persones amb DID ha posat de manifest, que
sovint el dia a dia de les families es veu alterat a causa de I'impacte que suposa
conviure amb una persona amb DID i, en concret, pel neguit que habitualment
comporta haver de respondre a les demandes especifiques que planteja la seva
educacié. En efecte, és nombrosa la literatura que posa de manifest que I'adaptacio
que han de dur a terme les families davant la nova situacio afecta el clima emocional i
I'estabilitat de tots els seus membres fins al punt de fer aflorar una série de necessitats
en part diferents a les que tenen la resta de families (Giné, 1995; Lacasta, 2000;
Lecavalier, Leone i Wiltz, 2006; A. P. Turnbull et al., 2004; Van Riper, 1999). Guralnick
(1998), per exemple, afirma que les families de persones amb discapacitat es veuen
afectades per una conjunt de factors estressants relacionats amb la necessitat
d’'informacid, el neguit interpersonal i familiar, la necessitat de recursos i, tambég, la
inseguretat davant les propies capacitats per fer front a I'educacié dels seus fills amb
DID.

Aquestes necessitats solen modular-se —i sovint amplificar-se— en funcié d’altres
variables més propies del mesosistema i el macrosistema, com ara la preséncia i
qualitat dels serveis o les influéncies de I'entorn politic, social i econdmic en qué
s’emmarquen (I. Brown i Brown, 2004; Gallimore, Weisner, Kaufman i Bernheimer,
1989; Giné, 2000; A. P. Turnbull, 2003).

El creixent reconeixement per part dels investigadors i dels professionals dels beneficis
gue experimenten les families quan se’ls proporcionen els recursos adequats a les
seves necessitats, porta a considerar la conveniéncia de desenvolupar noves xarxes
de suport i formes de col-laboracié amb els professionals basades en la necessitat que
siguin les propies families les que assumeixin un paper més actiu, tant en la formulacié
de les seves necessitats com en I'atencié que reben amb l'objectiu de millorar la seva
qualitat de vida familiar (d’ara endavant QdVF) (Mannan, Summers, Turnbull i Poston,
2006; Zuna, Summers, Turnbull, Hu i Xu, 2010; Zuna, Turnbull i Summers 2009).

En efecte, en els darrers anys, la QdVF s’ha convertit en un dels principals resultats a
assolir per part del serveis que atenen les persones amb discapacitat (I. Brown i Brown
2004; Mannan et al., 2006; Shalock, 2004; Shalock i Verdugo 2003; A. P. Turnbull,

10



Introducci6 |

Summers, Lee i Kyzar; A. P. Turnbull et al., 2004). Precisament, Dunlap i Fox (2007),
Dunst i Dempsey (2007), Summers, Hoffman, Marquis, Turnbull, Poston i Nelson
(2005) asseguren que quan se substitueixen les relacions de poder entre les families i
els professionals per les de col-laboracio es fa més facil capacitar les families i, per
tant, millorar la seva QdVF.

En aquest sentit, Summers et al. (2007), a través d’un model explicatiu, provaren que
als EUA l'adequacio dels suports era un predictor de la QdVF i que la col-laboracio
entre families i professionals mitjangava part d’aquest efecte.

L’abséncia d’estudis adrecats a conéixer si I'adequacié dels suports té un impacte en
la QdVF en altres cultures, com per exemple la nostra, i si la col-laboracié entre
families i professionals és un aspecte intercultural relacionat amb I'adequacio dels
suports per a la millora de la QdVF, fonamenten l'interés de la recerca que es presenta

en aquest treball.

En aquest marc, la recerca que porta per titol L'impacte dels serveis i la relacié
professional en la qualitat de vida de les families amb fills'amb discapacitat intel-lectual
se centra en coneixer si els serveis d’atencié precog i altres serveis adrecats a la
primera infancia de Catalunya ofereixen suports adequats a les necessitats de la
persona amb discapacitat i de les families, si les families estan satisfetes amb la
col-laboracié6 que mantenen amb els professionals dels centres i si aquests dos

aspectes incrementen sensiblement la seva QdVF.
Estructura del treball

El present treball s’organitza en tres apartats. En primer lloc presentem els fonaments
tedrics que sustenten la recerca; a continuacié s’exposa i es justifica la proposta
metodoldgica i donem a coneixer els resultats que seran objecte de valoraci6 i contrast

a partir de la recerca disponible; finalment, formularem les conclusions més rellevants.
El primer apartat amb els fonaments teorics s’estructura en cinc capitols.

El primer d’aquests capitols es dedica a la definicio i funcions de la familia en termes
del paper que juga en el desenvolupament de tots els individus a partir de les
aportacions de les teories ecologica, sistémica i ecocultural, prestant una especial

atencio a l'impacte que la discapacitat acostuma a tenir en les families.

LAl llarg d’aquest treball es faran servir els termes fills i pares amb caracter geneéric per referir-nos als fills
i filles o bé als pares i mares.
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El segient capitol se centra en la QdVF, constructe que concentra gran part de
l'interés d’aquesta investigacié. Es posa émfasi en com s’ha passat de linterés per la
qualitat de vida (d’ara endavant QdV) de les persones amb DID a considerar la QdVF,
aixi com també en les principals contribucions realitzades entorn de la

conceptualitzacio i mesura de la QdVF en els ultims anys.

En el tercer capitol, es justifica la importancia dels suports que reben les families de
persones amb DID i es presenta el model de treball centrat en la familia, marc en qué
pren sentit la provisié de suports. També en aquest capitol es descriuen els centres
d’atencid precog i les seves principals caracteristiques, atés que hem dut a terme la

nostra recerca en aquest context.

En el quart capitol, abordem el fascinant mén, i alhora complex, de la relacié que els
professionals dels serveis mantenen amb les families; fem un breu recorregut historic
dels patrons de relacié que s’han establert entre les families i els professionals al llarg
dels anys, presentem algunes de les claus que es consideren essencials per crear una
relacié de col-laboracié i, finalment, fem un breu apunt de quina és la situaci6 a

Catalunya.

L’ultim capitol del marc teoric (el cinqué) se centra en la QdVF com a outcome i integra
les diverses aportacions que evidencien que existeix una relacié i efecte entre

I'adequacié dels suports, la col-laboracié entre families i professionals i la QdVF.

La segona part de la tesi doctoral comprén tres capitols dedicats a la metodologia, els

resultats i la discussio.

El sisé capitol, doncs, conté la metodologia, els objectius i les hipotesis que han guiat
la tesi, les decisions relatives al métode que hem pres per desenvolupar la investigacio
quant al disseny, els participants, les variables i els instruments, procediment i,
finalment, I'analisi de les dades. El capitol es tanca amb una breu referéncia a les

consideracions étiques de la recerca.

En el sete capitol presentem els resultats d’acord amb els objectius plantejats i, en el
seguent, la discussio dels resultats a partir de les investigacions i els enfocaments que
avui dia ens permeten entendre i interpretar les variables objecte d’estudi en aquesta
recerca; en aquest mateix capitol de discussio, també es posen de manifest algunes

de les limitacions de la recerca que presentem.
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La tercera i ultima part d’aquest document es dedica a les conclusions que sén fruit de
la reflexié entorn de la relacié entre els fonaments teorics, els objectius i els resultats
obtinguts en la investigacio. Aquest ultim punt es completa amb noves propostes de

recerca que donarien continuitat al nostre treball.
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Familia i discapacitat intel-lectual

Amb l'objectiu de contextualitzar la nostra recerca, en primer lloc dediguem aquest
capitol a descriure breument qué entenem per familia, quines son les seves principals
funcions i quin paper juga en el desenvolupament de les persones; en segon lloc,
examinem algunes de les teories que ens ajuden a entendre com les families
determinen el curs del desenvolupament dels infants i joves; i, finalment, presentem
les aportacions més rellevants que en els ultims anys s’han generat entorn de

l'impacte que la discapacitat sol tenir en les families.
1.1. Definicié i funcions de la familia actual

Al llarg de la historia el concepte de familia ha anat canviant en funcié del moment
historic i del context social i cultural. Fins no fa gaires anys, quan es parlava de familia
es pensava en un model estereotipat de familia tradicional, formada per un home i una
dona units en matrimoni que vivien junts amb els fills bioldgics. En els nostres dies
aguesta imatge de familia no es correspon amb la realitat, atés que no representa una

bona part de les estructures familiars que conformen la nostra societat.

So6n moltes les definicions que histdricament s’han formulat sobre la familia sigui des
de l'antropologia, la sociologia, el dret o la psicologia. Atesos els nostres objectius,
només ens referirem a dues definicions, les que ens presenten Palacios i Rodrigo
(1998) i Poston et al. (2004).

Per als primers, la familia és:

La union de personas que comparten un proyecto vital de existencia en comin que
se quiere duradero, en el que se generan fuertes sentimientos de pertenencia a
dicho grupo, existe un compromiso personal entre sus miembros y se establecen
intensas relaciones de intimidad, reciprocidad y dependencia. (Palacios i Rodrigo,
1998, pp. 33)

Per als segons la familia s’ha d’entendre com les persones que pensen en si mateixes
com a part de la familia, ja estiguin relacionades per sang, matrimoni o0 no, i que es

donen suport i tenen cura els uns dels altres de forma regular (Poston et al., 2004).
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Tot i que els autors coincideixen en el fet que es pot parlar de familia encara que no hi
hagi fills, en aquesta tesi doctoral ens centrem en estructures familiars que impliquen
com a minim la preséncia d’un fill, atés que el nostre interés se centra en la familia

com a context basic de desenvolupament per als infants.

D’acord amb Palacios i Rodrigo (1998), les funcions que s’atribueixen a les families en

relacié amb els seus fills, sobretot durant les primeres etapes de la vida, son:

- assegurar la supervivéncia, el creixement saludable i la socialitzacio dels fills a

partir de conductes basiques de comunicacidé, com ara el didleg i la simbolitzacio.

- forjar un clima d’afecte i suport que garanteixi el benestar emocional dels

infants perqué puguin fer front a la descoberta del mon.

- potenciar les capacitats dels fills perqué interactuin de manera competent en
els diversos entorns fisics i socials, i sapiguen respondre de manera adequada a les

exigéncies dels entorns dels que formen part.

- prendre decisions respecte la participacié dels seus fills en altres contextos
educatius. La familia pren, en gran part, la majoria de les decisions respecte la
insercio dels fills en les activitats educatives que ofereix la societat. Decideix des de
I'edat en qué vol que els fills participin en activitats educatives de caracter formal
—tenint en compte 'edat d’obligatorietat— fins al tipus de centre educatiu on vol que

assisteixin.

A. P. Turnbull, Turnbull, Erwin i Soodak (2006), afegeixen que les funcions de les
families es concreten en proveir afecte, autoestima, economia, cura diaria,
socialitzacié, oci i educacié a tots els seus membres. Per aquests autors, ser
pare/mare implica tenir cura d’aquelles activitats relacionades amb ajudar als fills a

créixer i desenvolupar-se de manera satisfactoria.
1.2. La familia com a context de desenvolupament

Al llarg de la historia, han existit diferents teories i models explicatius que han pretés
respondre com es du a terme el desenvolupament de les persones. Miras i Onrubia
(1998) afirmen que, a grans trets, es poden distingir dues grans teories. La primera
sosté que el creixement personal s’ha d’entendre com el resultat d’un procés de
desenvolupament basicament intern. La segona perspectiva, més reconeguda en els

nostres dies en la disciplina de la psicologia de I'educacié, defensa que el
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desenvolupament de les persones es recolza en els processos d’aprenentatge, i que,

per tant, I'evolucio de I'individu depén, en bona mesura, de factors externs (Coll, 1990).

El primer plantejament neix amb el treball de Piaget (la psicologia genetica) i considera
el desenvolupament psicologic com un procés de canvi fonamentalment natural i
espontani, fora del control i de la consciéncia de les persones, i que es produeix de
manera paral-lela al propi creixement fisic i organic (Miras i Onrubia, 1998). Aquest
model explicatiu entén el procés evolutiu com quelcom intern i individual que es
produeix des de dins cap a fora; els factors biologics prenen forma a partir de
'heréncia genética de les persones. Des d’aquesta perspectiva no es reconeixen els
entorns socials com un factor decisiu del desenvolupament i, per tant, es concep el

progrés amb independéncia de les activitats socials en que participen les persones.

Malgrat la gran repercussié que va tenir la teoria genética del desenvolupament, la
majoria d’investigacions que es porten a terme en els nostres dies en I'ambit del
desenvolupament, es fonamenten en la segona de les perspectives, la qual postula
una visidé més interactiva, contextual, social i cultural de I'evoluci6 humana (Onrubia,
2009).

Aquesta nova manera d’entendre el desenvolupament, formulada originalment per

Vygotski (1995), es coneix amb el nom de Teoria sociocultural del desenvolupament.

Una de les novetats de la teoria sociocultural vygotskiana en comparaciéo amb altres
propostes és que parteix de la base que el desenvolupament huma és producte de les
relacions que crea l'individu juntament amb altres persones en un context determinat.
Per tant, amb aquest plantejament els factors biologics no son els Unics que
determinen el desenvolupament de la persona, sind que els factors socials també hi

tenen un paper actiu.

Després de la formulacié d'aquesta teoria, molts han estat els autors que han
compartit la perspectiva de Vygotski i que entenen que el desenvolupament huma té
un origen social, cultural i historic (Bronfenbrenner 1987; Coll, Coromina, Onrubia i
Rochera, 1992; Kaye, 1986; Marti, 1994; Rogoff, 1989, 1993; Valsiner, 1989, 1994;
Wertsch, 1988); d’aqui la importancia que els entorns de vida reben en els nostres

dies.

Vygotski centra la major part de la seva obra en identificar com es dona la influencia
del material social en la creacié del propi desenvolupament huma. La resposta la troba

en la mediacié i en els instruments culturals creats per poder realitzar aquesta
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transferencia, posteriorment transformada i adaptada per a cada subjecte. A mode de
resum per a Vygotski, les persones desenvolupen els processos necessaris per
integrar-se en la comunitat en que viuen, a partir de la interaccié del seu perfil biologic
amb els instruments o mitjans que la familia —i altres contextos— els ofereixen per

poder adequar-se als diversos entorns de vida (Wertsch, 1988).

Rogoff (1993), seguidora fidel de la teoria iniciada per Vygotski, parla de

desenvolupament referint-se a:

Las transformaciones de tipo cualitativo (y también cuantitativo) que permiten a la
persona abordar mas eficazmente los problemas de la vida cotidiana, dependiendo,
para definir y resolver dichos problemas, de los recursos y apoyos que le aportan
las personas con quienes interactlan y las practicas culturales. (Rogoff, 1993, pp.
34)

Bronfenbrenner (1987) inspirador de la teoria ecologica del desenvolupament, que
explicarem amb més deteniment en I'apartat seglient, centra les seves investigacions
en entendre el paper que prenen els diferents contextos en el desenvolupament de les

persones.

Una de les aportacions més significatives de la teoria ecoldgica en relaci6 amb la
teoria sociocultural és que concreta els contextos socials en qué tenen lloc les
activitats que porten a terme els individus (Wertsch, 1988). En concret, aquesta teoria
considera la familia com el context de desenvolupament per excel-léncia, entenent que
les interaccions que la basteixen juguen un paper clau en la concrecio de la cultura i

comportament dels infants i joves (Bronfenbrenner, 1987).

Es a dir, que el concepte de desenvolupament adoptat atorga a la familia un paper
determinant en la direccié que pren el desenvolupament en totes les persones. En
paraules de Giné (1998), la familia passa a considerar-se el “context basic en el qual

té lloc la interaccio” (p. 126).

Tal com manifesten Palacios i Rodrigo (1998), I'entorn familiar constitueix per si mateix
un dels escenaris socioculturals més potents de desenvolupament, ja que és a través
de les oportunitats que aquest brinda i de les limitacions que imposa, que les persones
accedeixen a moltes activitats i instruments que son tipics de la cultura. La vivencia
d’aquestes oportunitats és el que facilita que les ments infantils acumulin procediments

i continguts propis del seu entorn.
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Rodrigo i Palacios (1998) mantenen que aquesta manera d’entendre el
desenvolupament dels infants en el si de la familia es concreta en els processos
d’interaccié que es donen entre pares i fills a través dels quals es porta a terme la
transferencia de coneixements i estratégies. En aquest sentit, Davis i Gavidia-Payne
(2009) destaquen el paper de la teoria dels sistemes familiars, la qual explica les
interaccions familiars i com els membres d’'una mateixa familia s’'influencien els uns als

altres.

D'altra banda, s'ha de tenir present que, com afirmen Dunlap i Fox (2007), la
responsabilitat que se li ha assignat a la familia en relacié amb el desenvolupament
dels infants és el que justifica la necessitat de centrar esfor¢cos per capacitar i ajudar
les families a I'hora de millorar les seves condicions per a un major progrés dels
infants. Mentre que els professionals entren i surten de la vida dels infants a mesura
gque aquests van superant etapes, les families sén un recurs estable en la vida dels

menors pel que fa a la seva cura, atencio, educacio i proteccio.

1.3. Families amb un infant amb DID

Historicament, les persones amb discapacitat intel-lectual han estat denominades de
diferents maneres responent a la idea que se’n tenia. Des de juliol de 2006 I'’American
Association on Intellectual Disability and Developmental Disabilities (d'ara endavant
AAIDD) proposa fer servir el terme discapacitat intel-lectual i en el desenvolupament
guan parlem de manera geneérica o ens referim a persones adultes. Quan es parla
d’infants (menors de 6 anys) 'AAIDD proposa emprar el terme trastorns o problemes
en el desenvolupament. Aixi doncs, i atesa I'edat dels infants de I'estudi, en aquest
treball emprarem el terme DID d’'una manera més geneérica —sobretot en la primera
part de la tesi— i trastorns en el desenvolupament sempre que fem referéncia als

infants que han participat directament en 'estudi.

En el capitol 3, expliqguem amb més detall quina és l'actual definicié de discapacitat

intel-lectual i les concepcions.

1.3.1. Aportacions ala concepcio de les families davant de la DID

Centrant-nos en les families amb fills amb DID, les aportacions que ens ajuden a
entendre millor com els contextos familiars promouen el desenvolupament dels infants
son les derivades de la teoria dels sistemes familiars, la teoria ecologica de

Bronfenbrenner (Bronfenbrenner 1987; Bronfenbrenner i Morris, 1998) i la teoria
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ecocultural de Gallimore i els seus col-laboradors (Gallimore, Weisner, Bernheimer,
Guthrie i Nihira, 1993; Gallimore, et al., 1989).

a) Teoria dels Sistemes Familiars

La teoria general de sistemes va ser formulada inicialment per von Bertalanffy entre els
anys 50 i 60 amb l'objectiu d'explicar que la conducta humana no és independent del

context en qué té lloc (Dowling, 1996; Rodrigo i Palacios, 1998).

Segons Leal (1999) i Keen (2007), la familia és un sistema social complex,
caracteritzat per uns trets i unes necessitats determinades i Uniques. La familia com a
sistema, es desenvolupa al llarg del temps i es defineix per una historia, uns valors,
unes tradicions, uns objectius, unes creences i unes prioritats compartides per tots els
membres que la formen. La familia és vista com una xarxa de relacions reciproques en
qué l'experiéncia de cada membre de la familia afecta els altres individus que en

formen part.

Des d’aquesta perspectiva, encara que es reconeix la individualitat de cada membre,
es considera que la familia és un sistema global integrat per un nombre de
subsistemes definits per les relacions existents entre els diferents membres de la
familia (Leal, 1999).

Segons Palacios i Rodrigo (1998), concebre la familia com un sistema format per un
conjunt de subsistemes suposa percebre-la com quelcom més que la suma dels
individus que la conformen. Andolfi (1984), citat per Palacios i Rodrigo (1998) afirma
que “la familia es un conjunto organizado e interdependiente de unidades ligadas entre
si por reglas de comportamiento y por funciones dinamicas, en constate interaccion

entre si y en intercambio permanente con el exterior” (p. 46).

Tal com apunta la mateixa definicié d’Andolfi (1984), la familia es considera un sistema

obert que pren sentit en un context social i ambiental més ampli.

Per a A. P. Turnbull et al. (2006) la familia com a sistema esta formada pels inputs:
caracteristiques de la familia (mida, forma, cultura, étnia, estatus socioeconomic i lloc
de residéncia), les caracteristiques individuals de cada component de la familia
(habilitats de cada familiar a I'hora d’afrontar les diferents situacions i resoldre
dificultats) i altres desafiaments especials, com pot ser la pobresa. En segon terme,
destaquen la interaccid que es crea entre els diferents membres que composen la

familia, els quals acostumen a definir-se segons relacions maritals, parentals,
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fraternals o extenses. La conjuncié dels inputs amb les interaccions familiars
produeixen el que aquests autors anomenen output. Els outputs esdevenen el

funcionament de les families.
b) Teoria Ecologica

La teoria ecoldgica del desenvolupament explica I'evolucid humana en termes dels
entorns que afecten i delimiten les situacions en qué participen directament les

persones i en qué aquestes interaccionen amb altres individus (Bronfenbrenner, 1987).

Concretament, Bronfenbrenner (1987) assenyala que la persona interactua dins uns
sistemes d’influéncia que s’interrelacionen per configurar i definir 'entorn ecologic en
queé té lloc el desenvolupament. Aquests sistemes representen els diferents contextos
de vida presents al llarg del cicle vital d’'una persona i van des dels més distals als més

propers als individus.

Inicialment, Bronfenbrenner (1987) va delimitar els sistemes d'influéncia que
determinen les condicions de desenvolupament de les persones en quatre: el
microsistema, el mesosistema, I'exosistema i el macrosistema. No obstant aixo, en els
altims anys ha reformulat una part de la seva teoria i ha variat la disposicié d’aquests
sistemes. Tal com el mateix Bronfenbrenner i Morris (1998) afirmen, no es tracta d’'un
canvi de paradigma sind més aviat d’'un desplagament notable en el centre de gravetat
de la teoria, on els sistemes de la primera versié es qlestionen, per recombinar-se

després amb nous elements en una estructura més complexa i dinamica.
El resultat d’aquesta nova teoria queda rebatejat com a bioecologica.

Segons la teoria bioecoldgica, els sistemes d’influencia es redueixen a tres:
microsistema, mesosistema i macrosistema. L’exosistema passa a fusionar-se amb el
mesosistema atesa la dificultat per distingir els limits entre aquests dos entorns a I'hora

de fer recerca i intervencio.

El microsistema és el sistema ecoldgic més proper a I'individu i, per tant, el que té una
influencia més directa sobre el seu desenvolupament (Leal, 1999). Aquest sistema
comprén el conjunt de relacions existents entre la persona en desenvolupament i
'entorn immediat en qué aquesta participa. En paraules de Bronfenbrenner i Morris
(1998) el microsistema és el conjunt de patrons d’activitat, rols i relacions
interpersonals que la persona en desenvolupament experimenta en un entorn

determinat amb unes caracteristiques fisiques i materials particulars. Alguns exemples
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d’entorns de microsistemes soén: la familia (context de desenvolupament per
excel-lencia durant els primers anys de vida), I'escola (caracteritzada per la relacio
dels infants amb els professors, els companys, els grups de joc) o la feina en el cas
dels adults.

El mesosistema és el segon sistema que configura la teoria ecologica. Es refereix al
conjunt de relacions entre dos 0 més entorns en els quals participa la persona en
desenvolupament de manera activa (Bronfenbrenner, 1987). En el mesositema, s’hi
troben les influéncies contextuals resultat de les interrelacions, interconnexions i
influencies reciproques entre els diferents entorns del microsistema en qué participa la
persona en un determinat moment de la seva vida. Alguns exemples sén: la relacié

entre I'escola i la familia, i la relacio entre la familia i I'esplai on assisteix I'infant.

En darrer lloc trobem el macrosistema, el sistema més distal a I'individu. Es el sistema
gque inclou el conjunt de valors culturals, creences, politiques, circumstancies socials i
esdeveniments historics d’'una comunitat que exerceixen un impacte directe en la resta

de sistemes ecologics.

Tal com es pot observar en la Figura 1, els sistemes ecoldgics es representen de
manera conceéntrica. Els sistemes més generals engloben els sistemes més concrets i
especifics, donant a entendre que cadascun d’aquests sistemes funciona i pren sentit
dins d'un altre sistema (Leal, 1999). Es a dir, que els sistemes més generals integren i,

alhora, influencien en les caracteristiques dels sistemes que aixopluguen.

» Macrosistema

Relaci6 entre les
experiencies directes i » Mesosistema
les influencies

Experiencies
directes de la
persona

Microsistema

v

Entorns de vida

Figura.l. Connexions i interrelacio entre els diferents sistemes de la teoria ecologica (adaptat de
Leal, 1999).
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Convé destacar que, aixi com afirmen Palacios i Rodrigo (1998), la convergéncia de la
teoria sistémica i l'ecologica ha proporcionat els fonaments que sustenten la
perspectiva evolutiva-educativa de la familia. En efecte, per analitzar la familia com a
context de desenvolupament dels infants i dels adults que en formen part és necessari
nodrir-se d’ambdues teories. D'una banda, perqué és amb aquestes dues teories que
entenem que el context familiar no només respon a les caracteristiques, interaccions i
rols de la familia nuclear sind que aquest també es veu afectat pels sistemes més
externs; d'altra banda, perqué el conjunt d’influéncies que caracteritzen el context
familiar ajuden a configurar I'individu i sén un aspecte que cal observar i analitzar si el

que es vol és entendre el desenvolupament de la persona.
c) Teoria Ecocultural d’Acomodacié Familiar

Segons Gallimore, Weisner, Kaufman i Bernheimer (1989) i Giné (2000) la teoria
ecologica és util per entendre com els contextos i les seves influéncies determinen el
desenvolupament de les persones, perd es revela insuficient a I'hora de donar a

coneéixer qué és el que passa i per qué dins un context determinat.

Gallimore et al. (1989) elaboraren la teoria ecocultural amb I'objectiu de complementar
la teoria de Bronfenbrenner (1987) i explicar el que realment passa enmig de les
interaccions que tenen lloc entre els components que configuren els diferents sistemes

0 entorns.

Malgrat assumir els postulats de Bronfenbrenner, Gallimore et al. (1989) també feren
seves les aportacions psicoculturals de Whiting i Whiting (1975), les quals afirmaven
que s’ha d’entendre I'efecte de la cultura en el desenvolupament a través de I'entorn
sociocultural en que tenen lloc les accions humanes i les activitats diaries en qué

participen les persones.

La teoria ecocultural sosté que la familia crea i manté unes rutines diaries amb les
quals fa front a les necessitats de tots els membres i a les exigéncies de I'entorn.
Aquestes rutines estan mediatitzades per uns escenaris d’activitat que prenen forma a
partir dels valors i objectius familiars. Segons Gallimore, Weisner, Bernheimer, Guthrie
i Nihira (1993) i Gallimore et al. (1989) els escenaris d’activitat es poden equiparar a
larquitectura del dia a dia de la familia; fragments de dia de la familia que
caracteritzen la seva dinamica familiar, com ara les hores de preparar els menjars, el
moment dels apats, I'estona de desparar la taula, el temps d’oci, etc. Es a dir, les

activitats que comparteixen diariament els adults i els infants d’'una mateixa familia.
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Gallimore et al. (1993) mantenen que és en aquests escenaris d’activitat que les
families, mitjancant el modelatge, la participacié guiada, les tasques dirigides i altres

formes de mediacio, ofereixen oportunitats als infants per aprendre i desenvolupar-se.

Des de la teoria ecocultural es percep que aquests escenaris d’activitats, els quals
vehiculen les rutines diaries familiars, estan integrats dins un context més ampli

anomenat ninxol ecocultural.

Segons Gallimore et al. (1993) i Gallimore et al. (1989) el ninxol ecocultural és un marc
complex que construeixen les families com a resultat de I'impacte de les condicions de
vida més properes (nivell d’'ingressos, habitatge, transport, distancia de casa als
serveis, etc.) i els aspectes culturals i economics de la societat (creences i objectius
relatius als béns morals, l'origen i les causes de les discapacitats, les tradicions

matrimonials i familiars, etc.).

Gallimore et al. (1989) asseguren que és en el marc d’aquest ninxol ecocultural que la
familia rep les influéncies del meso i del macrosistema i adquireix el conjunt de
creences, valors i objectius, aixi com també els recursos que els permet bastir les
seves rutines diaries. Aquest procés que duen a terme totes les families rep el nom

d’acomodacio familiar.

El procés d’acomodacio és sens dubte una de les aportacions importants de la teoria
ecocultural. Gallimore et al. (1989) parlen d’acomodacio, referint-se a les accions de
construccié social que les families realitzen per adaptar-se i contrarestar les condicions
problematiques o dificultoses presents en la seva vida familiar: necessitat d’'ingressos,
atencidé sanitaria, accessibilitat als serveis, feines domestiques, relacid i rol marital,
orientacié en I'educacié dels fills, objectius respecte dels fills i aspiracions parentals,

entre d’altres.

La teoria ecocultural sosté que malgrat que les families es veuen afectades, en gran
mesura, per les condicions culturals i socials (macrosistema) i per les caracteristiques
dels entorns més propers (mesosistema) desenvolupen processos d’acomodacié que
els facilita, per una banda, fer front a aquests condicionants externs que influencien la
seva vida familiar i, per l'altra, disposar d’elements per crear escenaris d’activitats que
els permeten alleugerir les pressions externes o internes. En aquest procés

d’acomodacio, els suports assumeixen un paper cabdal.

La teoria ecocultural, pel fet que incideix tan directament en I'ecologia familiar,

proporciona un marc potent per identificar quin és el procés adaptatiu que segueixen
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les families que tenen algun membre amb discapacitat. Es per aixd que aquesta teoria
ha servit de fonament per a moltes recerques que pretenien aprofundir en el procés
d’adaptacié que duen a terme les families de persones amb DID (Gallimore et al.,
1993; Mas, 2009; Nihira, Weisner i Bernheimer, 1994).

Les tres teories explicades convergeixen en assenyalar que, per millorar les condicions
de desenvolupament, cal dirigir els esforcos cap al major nombre de variables
contextuals que juguen un paper important en 'evolucié del desenvolupament dels
individus, més que centrar les atencions en la modificacié de les caracteristiques
individuals d’aquests. Per tant, aquestes teories sostenen que les intervencions han
d’anar adrecades a afectar el maxim nombre de sistemes o entorns possibles per tal

d’optimitzar les condicions de desenvolupament (Giné, 2000).

1.3.2. L'impacte de la discapacitat en la familia

Des dels anys 60 i 70, I'estudi entorn de les families d'infants amb DID ha despertat un
gran interés entre els investigadors. Les recerques desenvolupades en els primers
anys acostumaven a centrar-se en limpacte que la discapacitat provocava en les
families en termes d’'estrés i/o depressié i, generalment, només tenien en compte
'opinié del principal vetllador de la persona amb DID: la mare (Bailey et al., 1998;
Davis i Gavidia-Payne, 2009; A. P. Turnbull et al., 2007). Aquestes recerques donaven
compte de la situacié de les families que tenien algun fill amb discapacitat des d’'una
perspectiva patoldgica (Cunningham, 2000; Gallimore et al., 1993; Simén, Correa,
Rodrigo i Rodriguez, 2004; Summers, Behr i Turnbull, 1989; A. P. Turnbull, 2003).
Durant els anys 80, se seguia considerant que tenir un fill amb DID repercutia
negativament en la familia i gairebé sempre es vinculava el procés d’adaptaciod

d’'aquestes families a moments de crisi i estrés.

Els estudis posteriors als anys 80, influenciats per la teoria dels sistemes familiars,
incorporaren les opinions de pares, germans i/o altres membres de la familia, a part de

la opinié de la mare (Minnes, 1998).

A partir dels anys 90 —segons els autors—, hi va haver un canvi substancial pel que fa a
'enfocament. Des d’aleshores, s’estén una nova visié d’aquestes families. Es postula
gue la discapacitat té diferents significats i efectes per a cadascuna de les families,
gue cada familia és Unica i diferent a totes les altres i que, en conseqiiéncia, els
processos d’adaptacio i les necessitats que presenten no sén sempre les mateixes
(Cunningham, 2000).
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Amb aquesta evolucid, es deixa de focalitzar en I'estrés que pateixen les families com
a consequéncia de la discapacitat de linfant, per identificar els factors que
contribueixen a qué aquestes families s’adaptin a la seva situaci6 amb més o menys
exit (Shapiro, Blacher i Lopez, 1998; Summers et al., 1989). La majoria d’aquestes
recerques s’orienten a explicar els elements familiars que faciliten la seva adaptacié i
resposta a les necessitats de l'infant amb DID (Simén et al., 2004) i dels aspectes de

'entorn de l'infant que afecten el seu desenvolupament (Giné, 1995).

Comptat i debatut, avui dia s’accepta que el procés d’adaptacié que duen a terme les
families pot provocar resultats negatius en la familia —com per exemple, major estrés-—,
pero també de positius —com seria un major creixement personal dels seus membres.
En aquest apartat intentarem sintetitzar les aportacions més rellevants dels ultims
temps entorn de l'efecte que produeix la discapacitat en les families i quins en soén els
elements mediadors. Finalment, dedicarem unes linies a explicar el model de
Guralnick (1998, 2001), el qual ens dona una visid global sobre els aspectes de

I'entorn de l'infant que afecten el seu desenvolupament.

Simén, Correa, Rodrigo i Rodriguez (2004) afirmen que tenir un fill amb DID no ha de
provocar necessariament respostes poc adaptatives en el sistema familiar, ans al
contrari. Aquests autors afirmen que, en alguns casos, la preséncia de discapacitat pot
arribar a enfortir les relacions entre els membres que composen la familia. En la
mateixa linia, Cunningham (2000), que dugué a terme una recerca longitudinal amb
families de persones amb Sindrome de Down (d'ara endavant SD), recalca que entre
un 65% i un 70% de les families que participen en el seu estudi funcionaven de
manera similar a les families que tenen fills amb un desenvolupament normatiu.
Igualment, Skinner i Weisner (2007) subratllen que no hi ha suficients evidéncies per
afirmar que els pares de persones amb DID sofreixen més estrés, més problemes

emocionals o més dificultats familiars que les families que no tenen fills amb DID.

Contrariament, Palacios i Rodrigo (1998) sostenen que quan els infants responen de
manera adequada a les demandes de I'entorn promouen que aquest continui enviant
missatges positius per al seu creixement. En canvi, quan els infants no s’adapten a les
exigéncies del medi, provoquen situacions forgoses i causen que el cercle d’influéncies
es vagi empobrint i deteriorant. En efecte, sobn molts els autors (Giné 1995, Guralnick,
1998; Lacasta, 2000; Lecavalier et al. 2006; A. P. Turnbull et al., 2004; Van Riper,
1999) que afirmen que la majoria de families que tenen fills amb discapacitat veuen

afectades les interaccions familiars com a resultat de les dificultats que presenta el fill.
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Dunst i Dempsley (2007) i Giné (1995), per exemple, asseguren que el rol que han de
desenvolupar els pares de persones amb DID mostra un grau de complexitat i
intensitat no generalitzable a la resta de families amb fills amb desenvolupament
normatiu i que, en consequéncia, aquests solen desenvolupar una resposta emocional
negativa. De manera similar, Shapiro, Blacher i Lopez (1998) recorden que els pares
d’'aquests infants han de desenvolupar una série de tasques addicionals que
provoquen, en alguns casos, que els pares se sentin sobrecarregats, minvi la qualitat

de les interaccions familiars i restringeixin la participacio en activitats de la comunitat.

Sense oblidar el caracter singular de I'impacte de la discapacitat en cada familia,
Cunningham i Davis (1988), Giné (2001) i Shapiro et al. (1998) apunten que el
naixement d’'una persona amb discapacitat provoca una situacié de crisi que es

caracteritza per:

- Un fort impacte psicologic i emocional de tots els membres de la familia. El
naixement d’un fill amb discapacitat, en la majoria dels casos, suposa un xoc per a
la familia. Durant nous mesos la familia ha estat creant una imatge idil-lica del futur
fill. Quan la discapacitat es fa evident, el conjunt d’expectatives que la familia havia
creat desapareixen i se substitueixen per un conjunt de sentiments —negacio,
rebuig, acceptacié, culpabilitat, ira, tristesa— que desestabilitzen el benestar

emocional.

- Un procés d’adaptacié i redefinicié del funcionament familiar. A mesura que
passen els dies i les setmanes, les families abandonen els sentiments més primaris
per donar pas a sentiments que promouen la reconduccio de la situacio. En aquesta
segona fase les families inicien el cami cap a I'adaptacié i, en conseqiéncia, cap a

I'acceptacioé del nou membre de la familia.

- Possibles canvis en les relacions de parella. Paral-lelament al procés
d’adaptacid, es poden produir una série de canvis significatius entre les interaccions

dels membres de la familia i, en particular, en la relacié de parella.

- Necessitat d’ajut i assessorament en moments de transicié de la vida de la
persona amb DID. Al llarg dels anys, les families de persones amb DID es veuen
afectades per un conjunt de situacions derivades de la propia discapacitat i dels
moments de transici6 vital (edat preescolar, adolescéncia, vida adulta, mitjana edat i

vellesa).
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Giné (2001) afirma que les necessitats que presenten les families de persones amb
DID no so6n exclusives d’una etapa evolutiva concreta —moment en qué s’informa de la
presencia de discapacitat— sind que s’estenen durant tota la vida de les persones amb
DID.

En concret, Giné (2000) afirma que les necessitats de les families de persones amb
DID prenen diferents formes segons el moment pel qual esta passant la persona amb
DID i la seva familia, no es mantenen estables al llarg de tot el cicle vital i difereixen en
tipus, grau i intensitat. Aixi doncs, no seria apropiat parlar de necessitats de les
families de les persones amb DID en general, sin6é de les necessitats que és possible
que emergeixin a consequéncia de l'impacte de la discapacitat en un entorn

determinat.

Es pel fet que no totes les families reaccionen i s’adapten igual davant de Iinfant amb
discapacitat que els investigadors han orientat les recerques a coneéixer quins sén els
factors que intervenen en la varietat de respostes donades per les families. Inicialment,
aquestes recerques se centraven majoritariament en les caracteristiques de l'infant
amb DID (grau de severitat de la discapacitat, temperament, etc.). No obstant aixo, i
entenent que aquest no és I'lnic factor que determina la resposta de les families, a
poc a poc, s’introduiren elements relacionats amb les creences i els estils de
comportament dels pares, la qualitat de les relacions familiars, les habilitats dels pares

o els sistemes de suport extern (Simon et al., 2004).

Quant a les creences i/o significat que els pares donen a la discapacitat del fill, Simén
et al. (2004) afirmen que aquestes estan molt relacionades amb l'estrés parental,
I'angoixa i I'ajust familiar. Segons aquests autors, les families amb fills amb SD, per
exemple, experimenten menys estrés i conflictes familiars en I'educacié del fill i
disposen de més xarxes de suports que altres families amb infants amb altres

discapacitats.

Weisner, Matheson i Bernheimer (1996), trobaren que les creences dels pares sobre la
discapacitat del seu fill influencien més directament el procés d’adaptacié que no pas
'edat que té linfant en el moment en qué s’identifica la discapacitat. Segons els
mateixos autors, aquest fenomen podria estar relacionat amb el fet que les families
que reben la noticia que el seu fill t¢ una discapacitat un cert temps després del
naixement, ja tenen una rutina establerta en qué linfant amb DID ja té un paper

rellevant.
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En relacié amb la interaccié familiar, Head i Abbeduto (2007) ens informen que s’han
desenvolupat diverses recerques que demostren que la cohesi6 familiar, les relacions
positives i el seu compromis afecten positivament el funcionament familiar i el

desenvolupament de l'infant amb DID.

En aquesta mateixa direcci6 Shapiro et al. (1998) afirmen fonamentant-se en
nombroses investigacions, que les relacions positives entre els membres de la familia
son predictores de menys estrés —aspecte que també afirma Bailey, Golden, Roberts i
Ford (2007)—, sobrecarrega, simptomes de depressio en les mares i de major benestar
psicologic i competéncia parental.

Cunningham (2000) sosté, a partir de la recerca que desenvolupa amb les families de
persones amb SD, que les relacions familiars esdevenen un recurs molt important per
a tots els membres de la familia. Aquest autor troba fortes relacions entre les
puntuacions de satisfaccié amb la vida i aquelles que feien referéncia a les relacions

maritals o entre pares i fills.

Les habilitats que tenen les families sembla que siguin, també, un factor que determina
'adaptacié familiar. Skinner, Matthews i Burton (2005) (citats a Skinner i Weisner,
2007) revelen, per exemple, que les habilitats que tenen les families per aconseguir
recursos, superar les exigéncies burocratiques, connectar tota la informacié dels
serveis als que assisteixen, lluitar pels drets del seu fill i perqué aquest pugui accedir a
tots aquells suports que requereix afecten de manera determinant el seu

desenvolupament.

Summers, Behr i Turnbull (1989) també sostenen que hi ha una série d’habilitats
interpersonals dels membres de la familia que afecten la manera com aquesta afronta
la situacié de discapacitat. Hi destaquen la resolucié de problemes, les habilitats per
fer front als comportaments de I'infant —entre els quals cal subratllar el sentit de control
de la situacié— i per comunicar-se i negociar amb els professionals. Aquestes autores
també consideren que els suports socials de caracter informal, els que proporciona la
comunitat i aquells dissenyats expressament per a aquest col-lectiu, com per exemple
el suport de respir, tenen un paper molt rellevant en el procés d’afrontament de la

discapacitat.

Shapiro et al. (1998) també afirmen que el sentiment de control per part de les mares
s’ha associat a un millor benestar, una millora de les competéncies parentals i una

disminuci6 de I'estres.
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En la linia de les investigacions liderades per Summers et al. (1989), Krauss (1993)
també ha evidenciat que la resposta dels pares difereix segons els suports socials dels
quals disposen.

En concret, Shapiro et al. (1998), prenent com a base altres investigacions, i Bailey et
al. (2007) afirmen que la presencia de satisfaccié per part de les families en relacio
amb el sistema de suports socials s’associa a menys estrés i simptomes de depressio
entre les mares. Aixi mateix, els suports socials de qué disposen les families es
relacionen amb un millor ajustament, una millor adaptacié, un augment de les

competéncies parentals i, en conseqiiéncia, un major benestar.

Baker i Blacher (1993) asseguren que els sentiments de sobrecarrega disminueixen i
les interaccions entre els membres de la familia milloren quan les families disposen de
serveis on la persona amb DID pot estar durant unes hores al dia. Disposar d’aquests
serveis fa que els membres de la familia tinguin més temps per poder dedicar-se a

altres coses i a ells mateixos.

Pel que fa a com afecten les caracteristiques propies de la discapacitat de l'infant en el
procés que duen a terme les families, segons Minnes (1998) les mares d’infants amb
DID s6n les que mostren un nivell més elevat d’estrés si les comparem amb altres
mares amb fills amb altres tipus de discapacitats. En aquesta mateixa direccid, Head i
Abbeduto (2007) afirmen que és nombrosa la literatura que demostra que depenent de
I'etiologia de la discapacitat, dels problemes de comportament que pateixen i de les
condicions psiquiatriques de les persones amb DID, el benestar dels pares es veu més
o0 menys afectat. En aquest sentit, sembla que els pares de persones amb autisme
pateixen més estrés, s6n més pessimistes respecte del futur del seu fill i tenen més
simptomes de depressio que els pares amb fills amb altres discapacitats (Head i
Abbeduto, 2007; Shapiro et al., 1998). Bailey et al. (2007), també asseguren que les
variables “tipus de discapacitat” i “problemes de comportament” s’associen a la
possible aparicié de simptomes depressius. En aquest estudi, les mares de persones
amb autisme i amb problemes de comportament també eren les que mostraven nivells
més alts de depressid. En la mateixa linia, Hastings, Daley, Burns i Beck (2006)
afirmen que, habitualment, a més problemes de comportament per part dels infants

amb DID, més simptomes depressius per part de les mares.

Cunningham (2000) també troba que les families mostren menys benestar emocional
quan el nivell de funcionament de les persones amb SD és més baix i tenen problemes

de comportament.
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Tal com hem comentat anteriorment, a partir dels anys 80 i 90 la recerca comenca a
tenir en compte la perspectiva d’altres agents familiars diferents a la mare. Fruit
d’aquest interés, s'incrementaren les recerques que tenen l'objectiu d'estudiar les

diferéncies entre pares i mares (Head i Abbeduto, 2007; Minnes, 1998).

Quant a aquestes diferencies, i a pesar que s’ha generat molta literatura respecte aixo,
encara no s’esta en condicions de fer generalitzacions per falta d’acord. Mentre que
Gray (2003) identifica més sobrecarrega en la crianca dels fills entre les mares, altres
estudis elaborats als EUA (Gallimore, Bernheimer i Weisner, 1999; Skinner, Lachicotte,
i Burton, 2006) no trobaren diferéncies en I'adaptacio entre els papers desenvolupats
per pares i mares. En aquesta mateixa direccio, Hastings (2003) feu palés que I'estrés
parental entre pares i mares és similar encara que les mares pateixen un nivell

d’ansietat més elevat.

Malgrat les contradiccions, en la literatura trobem més evidéncies que les mares
pateixen nivells més alts d’estrés i més simptomes de depressio que els pares (Bailey,
Golden, Roberts i Ford, 2007; Minnes, 1998). Aixi mateix, la literatura també assenyala
que hi ha diferéncies pel que fa als estils d’afrontament. Els resultats de les recerques
indiqguen que, mentre que les mares es mostren més afectades en el vessant
emocional, en els pares incrementen les preocupacions per la situaci6 economica
futura (Minnes, 1998; Shapiro et al., 1998).

Seguint amb Saphiro et al. (1998), el naixement d’un infant amb discapacitat té¢ un
impacte important per ambdos progenitors, encara que normalment les mares solen

tenir una major reaccio davant la situacio.

Les recerques entorn dels germans també apareixen en el moment en qué linterés
s’amplia per coneéixer la perspectiva d’altres membres de la familia. Aquestes

recerques s6n menors i més recents (Minnes, 1998; Simén et al., 2004).

En relaci6 amb els afectes negatius que comporta tenir un germa amb discapacitat,
Simoén et al. (2004) destaquen la sobrecarrega per haver de responsabilitzar-se
d’alguns aspectes de la cura del germa i la menor atencié que sovint reben per part
dels pares. Tot i que aquesta darrera afirmacioé ha estat una constant en el temps, no
hem trobat evidéncia empirica que confirmi que realment els germans sense
discapacitat rebin menys atencié que la persona amb DID. Seguint amb Simoén et al.
(2004), el que si que sembla que afecta la manera com els germans s’ajusten a la
situacié son les actituds que prenen els pares davant la discapacitat i 'ambient que es

crea en la familia. Cunningham (2000) no troba que el fet de tenir un germa amb SD
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tingués un impacte psicologic important. Tanmateix, si que destaca que aquestes

persones tenen més restringit el temps lliure.

Recentment, alguns investigadors del camp d’estudi de les families de persones amb
DID han fet un pas més i s’han interessat a estudiar quines sén les contribucions
positives que comporta tenir un fill amb DID (Greer, Grey i McCelan, 2007; Hastings i
Taunt 2002; Summers et al., 1989). Aquestes recerques, tot i que cada vegada son
més frequents, encara s6n una minoria, atés que la idea que una persona amb DID
pugui afectar la familia de manera positiva és relativament nova (Blacher i Baker,
2007).

Una de les primeres recerques de qué tenim constancia entorn de les contribucions
positives és la conduida per A. P. Turnbull, Behr i Tollefson (1986) citades a Summers
et al. (1989). En aquesta investigacio s’entrevistaren a 18 pares de persones amb DID

i s’identificaren 14 possibles beneficis de tenir un fill amb DID (Taula 1).

Taula 1

Contribucions positives de tenir un fill amb DID (A. P. Turnbull, Behr i Tollefson 1986)

1) Ser més feli¢ 8) Aprendre a no donar les coses per suposat
2) Tenir sentiments més intensos d’amor 9) Aprendre a ser més sensible i tolerant
3) Enfortir els vincles familiars 10) Ser més pacient

o o 11) Major esforg pel desenvolupament
4) Tenir més fe religiosa )
professional

5) Gaudir de més xarxes socials 12) Major creixement personal

6) Estar més orgullés d’un mateix i aconseguir més )
Syt 13) Major control personal
exits

7) Tenir més coneixements sobre discapacitat 14) Saber viure la vida més a poc a poc

Les mateixes autores apunten que mentre que algunes d’aquestes contribucions sén
propies de les families amb fills amb DID d’altres també poden manifestar-se en pares

de persones sense DID.

Després d’aquesta primera exploracio (A. P. Turnbull et al., 1986), les autores
continuaren aprofundint en el constructe fins a desenvolupar un questionari de
contribucions positives que fou validat amb la participacid de 1000 families d’EUA
(Behr, Murphy i Summers, 1992).

34



1. Familia i discapacitat intel-lectual |

Greer, Grey i McClean (2007) trobaren que les contribucions positives de les families
amb fills amb DID d’lIrlanda es manifestaven en relaci6 amb un major creixement

personal, felicitat i proximitat familiar.

Hastings i Taunt (2002) després de revisar la literatura sobre percepcions positives,
conclogueren que: a) les families de persones amb DID experimenten un ventall de
percepcions i experiéncies positives, b) aquests beneficis es donen de manera
paral-lela a les experiéncies d'estrés o de caire més negatiu, c) malgrat que les
families de persones amb DID mostren més estrés que les que no tenen fills amb DID,
no sembla que reportin menys percepcions positives, d) les percepcions positives i

negatives estan subjectes a una série de factors condicionants.

Blacher i Baker (2007) dugueren a terme un doble estudi amb més de 400 families
d’'infants i joves amb DID amb I'objectiu de conéixer quins aspectes mediatitzen els
efectes positius de tenir un fill amb DID. Entre els resultats obtinguts per aguestes
autores es pot destacar que els problemes de comportament, la cultura —pel que fa a
creences— de cada familia i el nivell d’estrés s’identificaren com a elements que
influencien la percepcié de contribucions positives. En contra, el génere i I'edat de la

persona —durant els primers anys— no foren factors condicionants.

Malgrat les iniciatives promogudes entorn dels beneficis que comporta tenir un familiar
amb discapacitat, les dades de qué disposem encara no permeten fer afirmacions
precises; d'una banda perqué hi ha poques recerques i, d'altra banda, per la diversitat

de formes en qué s’ha concretat el concepte “contribucions positives”.

Els seguents paragrafs els hem volgut destinar a donar a coneixer el model proposat
per Guralnick (1998, 2001). Des de la nostra modesta opinié aquest és un dels models
gue millor explica quins sén els factors que es posen en joc en el sistema familiar quan
es presenta una discapacitat i de quina manera es poden evitar o alleugerir els

estressors associats a la discapacitat.

Guralnick, amb la intencié d’elaborar un model efectiu per a I'atencié precog, dedica
part dels seus esforcos a elaborar un marc que expliqués el desenvolupament dels
infants amb discapacitat o0 amb risc de patir-ne. En concret, identifica alguns dels

factors que intervenen de manera determinant en el desenvolupament d’aquests.

En el model dissenyat per Guralnick (1998) hi ha tres factors que determinen el curs
del desenvolupament d’'un infant amb risc bioldgic o social: els patrons d’interaccio

familiar, les caracteristiques familiars i els estressors que provoca tenir un fill amb DID.
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Els patrons d’interaccié familiar per Guralnick sén:

- Transaccions de qualitat entre pare-fill. Respostes adequades a les necessitats,
reciprocitat en la relacio, afecte i interaccions no intrusives, estructuracié de I'entorn,
relacions basades en el discurs i patrons sensibles d’interaccié entre infant-

cuidador.

- Experiéncies que la familia brinda en l'entorn fisic i social. Aquestes
experiéncies estan relacionades amb la capacitat que té la familia per fer participar
el fill en el maxim d’activitats possibles en entorns fisics i socials diferents. Algunes
d’aquestes oportunitats tenen a veure amb la varietat de joguines i materials amb
qué els infants tenen possibilitats d’interactuar, el grau d’estimulacié de I'entorn en
qué linfant viu, la freqléncia i intensitat de trobades amb altres families o amb

altres infants de la mateixa edat, entre d’altres.

- Habits de la familia referents a la salut i la seguretat. Finalment, la
responsabilitat dels pares per mantenir la salut i la seguretat de l'infant. Alguns
aspectes relacionats son: proveir una alimentacié adequada, habits de vida
saludable, buscar ajuda medica en els moments de malaltia, protegir I'infant de

situacions de violéncia, etc.

Segons Guralnick, aquests tres patrons d’interaccié alhora que influencien directament
el curs que pren el desenvolupament en l'infant son el resultat d’'un segon conjunt de
factors relacionats amb les caracteristiques familiars. Aquestes caracteristiques estan
constituides pels trets personals que defineixen la familia —actituds i creences, salut
mental i nivell intel-lectual dels pares, entre d’altres— i les caracteristiques familiars no
relacionades amb la discapacitat de linfant —suports socials, relacié de parella,

recursos economics, personalitat de I'infant, etc.— (Guralnick 1998, 2005).

Segons Guralnick (2001), quan les caracteristiques familiars es consideren “normals”,
el desenvolupament de linfant amb o sense discapacitat procedeix de la manera
esperada. En canvi, quan les caracteristiques familiars s6n desfavorables, els factors
d’interaccid es veuen afectats i, consequentment, el curs del desenvolupament pot
alterar-se. Alguns exemples de caracteristiques personals de les families que
Guralnick (1998) considera nocives per al desenvolupament dels infants sén: una mare
gue pateix depressio cronica o una transmissio de la cultura no adequada. Pel que fa a
les caracteristiques de la familia que no estan relacionades amb els efectes de la

discapacitat i que poden posar en perill la capacitat d’establir un bons patrons
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d’interaccié familiar trobariem: una relacié estressant de parella o limitacions

economiques importants (pobresa).

En el cas de les families de persones amb discapacitat, els models d’interaccié son
afectats per un tercer conjunt de factors; situacions d’estrés addicionals a les que la
familia ha de fer front. Segons Guralnick (1998, 2001), i tal com s’observa en la Figura
2, aquest conjunt d’estressors es poden classificar en quatre categories: a) necessitat
d’'informacié (implicacions del diagnodstic, com ara entendre la discapacitat de I'infant),
b) angoixa interpersonal i familiar (repensar les prioritats familiars i les propies
personals), ¢) necessitat de recursos (recerca i coordinacié de serveis per a la persona
amb discapacitat i per a la familia), i d) amenaca de la confian¢a dels pares (habilitats

per desenvolupar amb eficieéncia les tasques parentals).

D’acord amb Guralnick (1998), aquests estressors provocats per la preséncia de la
discapacitat poden interferir en els patrons d’interaccié familiar i, per tant, podrien

arribar a comprometre el desenvolupament de l'infant.

En la Figura 2, podem apreciar el model de desenvolupament elaborat per Guralnick
(1998, 2001) en el qual es contemplen els factors de risc (caracteristiques de la familia
que es poden convertir en estressors i efectes de tenir un fill amb discapacitat) que
poden amenacar els patrons d’interaccié familiar i amb aixd alterar el resultat de

desenvolupament de l'infant.

Caracteristiques de la Model familiar d’interaccioé

familia .

-Caracteristiques personals - Qualitat de les

dels pares q P trgnsa;_(:'ci(;)nls infants-fgmi_lia RESULTATS DEL
Caraserisiqes o TSI [o] DESENVOLUPAMENT
relacionades amb la familia perp DE L’INFANT

discapacitat de l'infant:
suports socials, relacié de
parella, recursos
economics, temperament de
I'infant, etc.

»| - Lasalutila seguretat
proveida per la familia

Potencials estressors de la familia
causats per la discapacitat de I'infant

— Necessitat d’informacié

— Angoixa interpersonal i familiar

— Necessitat de recursos

— Amenaga de la confianca dels pares

Figura 2. Factors que influencien en el desenvolupament de l'infant (Guralnick, 1998, p. 324).
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Finalment i prenent les paraules de Guralnick (2001), probablement una de les
consideracions importants que cal tenir molt en compte a I'hora de dissenyar els
programes dels serveis d’atencidé precog, és sospesar l'impacte de l'estrés en els
factors d’interaccié de les families que tenen fills amb discapacitat i no quedar-se
Unicament amb les limitacions derivades de la discapacitat.
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La qualitat de vida familiar

L’interés per la qualitat de vida de les families amb fills amb DID és recent i s'origina en
el treball dels investigadors i professionals entorn de la conceptualitzacié, mesura i
aplicacio del constructe de QdV de les persones amb DID; de fet, I'estudi de la QdVF
es pot considerar una extensié i consequéncia dels avencos produits en I'ambit de la

QdV de persones amb DID.

En aquest capitol, primerament, ens proposem sintetitzar les aportacions més
rellevants del concepte de QdV en I'ambit de les persones amb DID, posteriorment
explicar com els resultats obtinguts en aquest camp han portat a considerar la QdV de
les families com a objectiu propi i prioritari i, finalment, destacar les contribucions més

importants entorn de la conceptualitzacio i mesura de la QdVF.

2.1. De la qualitat de vida de les persones amb DID a la qualitat de vida

familiar
2.1.1. Quan i com comenca l'interés per la QdV

Al llarg dels ultims temps la QdV s’ha convertit en objecte d’interés per disciplines com
'economia, la salut i les ciéncies socials (Cummins, 2005). Dins aquesta ultima area,
és de remarcar I'impacte que la QdV ha tingut en I'educacid, I'educacié especial, els

serveis socials i les families (Schalock i Verdugo, 2003).

En el camp de les persones amb DID, el concepte de QdV emergi a finals dels anys 70
i principis dels 80 paral-lelament a les iniciatives a favor de la promoci6 de la qualitat i
el desenvolupament de noves oportunitats (. Brown i Brown, 2004; Schalock, Gardner
i Bradley, 2007).

Schalock, Gardner i Bradley (2007) revelen que les raons que portaren al sector a
considerar aquest concepte es poden resumir en quatre: a) el constructe de QdV
comportava una nova manera d’entendre les persones amb DID, en termes
d’autodeterminacié, inclusio, capacitacié i igualtat, per tant, esdevenia el vehicle
adequat per assolir aquestes metes i incrementar la satisfaccié vital d’aquests
persones, b) aportava un llenguatge comu que reflectia objectius de normalitzacio,
desinstitucionalitzacié i integraci6, la qual cosa també motivava la necessitat d’avaluar

els programes en aquestes condicions, c) era coherent amb I'émfasi que prenien els

41



| Primera part

resultats de qualitat, aplicables als serveis que atenien les persones amb DID i, per
tant, es podien integrar en la planificacio i en el model de suports, i, d) coincidia amb
les expectatives de vida dels destinataris dels serveis i suports.

Durant els anys 90, coincidint amb la pressi6 pels resultats i el rendiment de comptes
(accountability), els esforcos es dedicaren a comprendre millor la QdV. Amb aquest
objectiu, la International Society for the Scientific Study of Intellectual Disability (d'ara
endavant IASSID) encarrega a un equip d’experts, a finals dels 90, I'elaboracié d’una
proposta de consens respecte el concepte, la mesura i I'aplicacio de la QdV de les
persones amb DID. El resultat d’aquest panell internacional d’experts es va fer public a
través d'un informe l'any 2002 (Schalock et al., 2002). Aquest informe aporta un
concepte unificador que proporcionava un llenguatge comud i un marc sistematic dels
principis de QdV de les persones amb DID i fou l'origen de multiples iniciatives i

investigacions.

Actualment, els esforgos dels investigadors i dels professionals que treballen en el
camp de les persones amb DID se centren en millorar la mesura i aplicacié del
concepte de QdV. L'objectiu és elaborar una teoria, ja que la QdV s’ha consolidat com
a referent a 'hora d’elaborar les politiques socials, dissenyar els programes i avaluar

els resultats dels serveis dirigits a les persones amb DID.
2.1.2. LaQdV de les persones amb DID

En el camp dels serveis socials existeixen més de 100 definicions de QdV (Schalock i
Verdugo, 2003). Per tal d’entendre'n el significat, Schalock i Verdugo (2006) indiquen
que parlem de qualitat referint-nos a criteris d’excel-léncia relatius a caracteristiques
humanes i valors positius, com per exemple la felicitat, I'éxit, la riquesa, la salut i la

satisfaccio, i de vida en relacié amb I'existéncia humana.

En aquests ultims anys, investigadors com Cummins (1997), Felce i Perry (1996),
Hugues, Hwang, Kim, Eiseman i Killian (1995), Renwick, Brown i Raphael (2000) i
Schalock (1996), assumint la condicié6 multidimensional de la QdV, han desenvolupat
diverses investigacions per identificar les arees centrals de la QdV de persones amb
DID. Si bé és cert que hi ha diferencies importants entre aquestes classificacions,
Schalock i Verdugo (2003) afirmen que més que concentrar-se en les divergencies
existents entre les diferents propostes, cal garantir que totes es fonamentin en un marc
multivariant i que les dimensions resultants representin globalment el constructe de
QdV. Schalock i Verdugo (2006), després d’estudiar les diferents propostes, asseguren

qgue la major part queden ben representades en les dimensions de QdV identificades

42



2. La qualitat de vida familiar |

per Schalock (1996) i ratificades pel panell internacional d’experts de [I'lASSID
(Schalock et al., 2002). Aquestes dimensions sén: benestar emocional, relacions
interpersonals, benestar material, desenvolupament personal, benestar fisic,

autodeterminacio, inclusié social i drets.

Les dimensions de QdV es concreten en uns indicadors de qualitat definits com a
percepcions, comportaments i condicions que informen sobre el benestar d'una
persona (Schalock i Verdugo, 2006). Els indicadors ajuden a mesurar la QdV de les
persones atés que transformen les dimensions en termes de mesura -les
operacionalitzen. Aquests indicadors es poden avaluar de manera subjectiva —a partir
d’experiencies subjectives, percepcions i valors de la persona—, o de manera objectiva
—a través de les condicions de vida i d’indicadors ecolbgics i socials (Schalock i
Verdugo, 2003). El que és segur és que per tenir una visié global de la QdV dels

individus cal mesurar-ne ambdds components —objectius i subjectius.

D’acord amb Schalock i Verdugo (2003), els indicadors utilitzats amb més frequéncia
sbn els que es mostren en la Taula 2; recentment, Wang, Schalock, Verdugo i Jenaro
(2010) han agrupat les vuit dimensions de la QdV en tres factors centrals:

independéncia, benestar personal i integracié social.

Taula 2

Factors (Wang, Shalock, Verdugo i Jenaro 2010), Dimensions (Schalock et al., 2002) i
Indicadors de QdV centrats en la persona (Schalock i Verdugo, 2003).

Factors Dimensions Indicadors

- Satisfacci6 (estat d’anim, felicitat, gaudi)
Benestar emocional - Autoconcepte (identitat, valoracié personal, autoestima)
- Absencia d’estrés (previsibilitat i control)

- Situacié economica (ingressos, préstecs)
Benestar material - Feina (situacio laboral, entorn de treball)
- Llar (tipus de residéncia, propietat)

- Salut (funcionament, simptomes, estat fisic, nutricio)

- Activitats de la vida diaria (habilitats d’autocura, mobilitat)
- Atencio sanitaria

- Oci (distraccid, afeccions)

Integracié Social

Benestar fisic

(continua)
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Factors Dimensions Indicadors

- Educacio (fites aconseguides, estatus)
- Competencia personal (cognitiva, social, practica)
- Rendiment / realitzacio (éxits, productivitat)

Desenvolupament personal

Benestar
personal

- Autonomia / control personal (independéncia)
Autodeterminaci6 - Metes i valors personals (desitjos, expectatives)
- Eleccions (oportunitats, opcions, preferencies)

Relacions - Interaccions (xarxes socials, contactes socials)
interpersonals - Relacions d’amistat (familia, amics, iguals)
- Suport (emocional, fisic, financer, feed-back)

- Integracio i participacio en la comunitat
Inclusié social - Rol comunitari (col-laboracid, voluntariat)
- Suports socials (xarxa de suports, serveis)

Independéncia

Drets - Humans (respecte, dignitat, igualtat)
- Legals (ciutadania, accés, tractament legal just)

Wang et al. (2010) afirmen que, amb la mesura de les condicions dels individus,
mitjancant els indicadors de QdV, se’n poden obtenir els resultats personals o
outcomes. Els resultats personals sén aspiracions de QdV, definides i valorades
personalment (Schalock i Verdugo, 2006). En efecte, en els ultims temps la QdV s’ha
associat als resultats de vida de les persones amb DID aixi com a l'efectivitat dels

programes i a la provisié dels suports per part dels serveis.

Resumint, el constructe de QdV, amb els factors, dimensions i indicadors, és utilitzat
com (Schalock et al., 2002; Schalock i Verdugo, 2006):

a) Una nocié sensibilitzadora que proporciona referéncia i guia des de la
perspectiva de l'individu, centrada en la persona i en el seu ambient, que focalitza

en els aspectes essencials d’una vida de qualitat.
b) Un marc conceptual per avaluar els resultats de qualitat.

c) Un constructe social que ofereix un model per millorar el benestar individual,

contribuir al canvi social i orientar les estrategies de millora del rendiment.
d) Un criteri per avaluar I'eficacia d’aquestes estratégies.

e) Un tema unificador que proveeix una estructura sistematica i un llenguatge

comu per aplicar politiques i practiques orientades a la QdV.
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2.1.3. Com es passa de I' interés de la QdV dels individus a la QdVF

Com hem assenyalat, linterés per la QdVF és una consequéncia dels progressos
desenvolupats en 'ambit de la QdV de les persones amb DID. Aixi com també del
creixent reconeixement del fet que la QdV dels individus esta intimament vinculada al
seu entorn i, en particular, a la familia (I. Brown i Brown, 2004; Park et al., 2003;
Summers, Poston et al., 2005; A. P. Turnbull, 2003). | encara, de la importancia del
treball centrat en la familia com a forma de proveir suports a les persones amb DID i a
les propies families (Hu, Wang i Xiao, en premsa; Poston et al., 2004).

Les families sempre han ocupat un paper central en la vida de les persones amb DID,
ja que han estat aquestes les que, principalment, els han procurat la cura i la provisié
dels suports. Tal com s’ha explicat en el capitol anterior, al llarg de moltes décades la
investigacié entorn de les families de persones amb DID s’ha centrat basicament en
l'impacte —en la majoria dels casos de signe negatiu— que les persones amb DID
causen a la familia; I'estrés, la depressio, I'afrontament familiar, la planificacio pel futur,
la vellesa dels pares, els efectes en els germans i altres aspectes de la vida familiar (1.
Brown i Brown, 2004; Wang i Brown 2009). Darrerament, pero, les recerques han fet
un gir i han comencat a dirigir la mirada cap a coneixer com els aspectes de la familia
—comunicaci6, cohesio, etc.— afecten el desenvolupament de l'infant amb DID (Giné,
1995), quines condicions de la familia i de la persona amb DID determinen la resposta
familiar (Simén et al., 2004) i quin és 'impacte positiu de tenir una persona amb DID a
la familia, en termes d’enriquiment personal, valors, creences, etc. (Blacher i Baker,
2007; Hastings i Taunt, 2002).

Wang i Brown (2009) mantenen que és fruit d’aquest canvi de mirada i de la
progressiva adopcié del model ecoldgic que ha emergit una nova manera d’entendre la
prestacio de suports a les persones amb DID. Aquest nou marc d’abast de suports a
les persones amb DID i les seves families I'explicarem amb més deteniment en el
seglent capitol, perd avancarem que és una filosofia que abandona la perspectiva
patologica que s'havia tingut de les families de les persones amb DID i que descriu les
practiques recomanades que s’haurien de desplegar per proveir suports des dels
serveis a les families de persones amb DID per aconseguir uns resultats millors
(Bruder, 2000).

L’estudi de la QdVF, igual que la QdV individual, té interés des del moment en qué

pretén proveir un marc de referéncia que permeti coneixer quins son els factors que
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contribueixen a qué les families de persones amb DID tinguin uns resultats de QdVF o

uns altres.
2.2. Que entenem per qualitat de vida familiar

Encara que linterés per la QdVF ha incrementat en els ultims anys de manera
important (I. Brown i Brown, 2004), les recerques existents sén limitades, recents i
diversificades (. Brown, Isaacs, McCormack, Baum, i Renwick, 2004). Fins a
I'actualitat, encara no s’ha arribat a un acord respecte de la conceptualitzacié, mesura i
aplicabilitat de la QdVF (Zuna, Turnbull et al., 2009). Aquesta manca d’acord reflecteix
I'existéncia de diferéncies importants entre els treballs dels principals investigadors
gque s'hi dediguen. A més a més, molts coneixements desenvolupats en 'ambit de la
QdV de les persones amb DID s’estan transferint directament al camp de la QdVF.
Segons A. P. Turnbull, Summers, Lee i Kyzar (2007), aixd0 provoca que, en alguns
casos, no s’utilitzi de manera adequada el terme de QdVF i que, massa sovint, es
confongui amb el significat de QdV de la mare, dels cuidadors o del funcionament

familiar en general.

El que ens proposem en aquest apartat és sintetitzar les aportacions dels
investigadors fins a I'actualitat respecte a la conceptualitzacié de QdVF.

Igual que el concepte de la QdV de les persones amb DID, Schalock i Verdugo (2003)
afirmen que la QdVF també és un constructe: a) multidimensional, ja que esta compost
pel conjunt de variables que determinen la situacio de vida de les families, i b) que

inclou components subjectius i objectius.

Pel que fa a la multidimensionalitat, de la mateixa manera que passa amb el concepte
de QdV i com assenyalen A. P. Turnbull et al. (2007), encara que la QdVF és un
concepte holistic, ja que intenta representar la totalitat de la vida de les families, cal

dividir-la en dimensions per millorar-ne la comprensié i mesura.

Quant a la composicié objectiva i subjectiva, Schalock i Verdugo (2003) mantenen que
els aspectes subjectius es relacionen amb la importancia i satisfaccié que la familia té
respecte dels components de la seva vida. Mentre que els objectius sén aquells que es
basen en informacions directament observables o mesurables a partir dels quals es
poden fer judicis de valor concisos. Alguns exemples d’aquests ultims son: el nivell
educatiu i d’ingressos dels membres de la familia o el nombre d’amistats de quée

disposen.
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I. Brown i Brown (2004) sostenen que hi ha tres components de la QdV individual que
també son critics de la QdVF. Seguint amb aquests autors, les families experimenten
QdVF quan a) lluiten i aconsegueixen realitzar el que volen, b) estan satisfetes amb el
gue han aconseguit, i c) se senten capacitades per viure la vida que desitgen.

En relaci6 amb el tercer component, capacitaci6 (empowerment), per a |I. Brown i
Brown (2004) les families que experimenten QdV, sén aquelles que poden controlar la
seva vida i so6n autosuficients per cercar i proveir els suports que necessiten. El que
determina el grau de capacitacié de les families és la seva competéncia per prendre
decisions adequades aixi com per aprofitar les possibilitats que els brinda I'entorn en

termes d’oportunitats.

La capacitacio també és un dels elements que A. P. Turnbull (2003) considera en la
seva comprensié de la QdVF. Per a aquesta autora, la capacitacio és el cami que ha
de seguir perqué la familia incrementi la QdVF. En aquest sentit, A. P. Turnbull concep

la capacitacié com el procés i la QdVF com el resultat.

Schalock i Verdugo (2003), seguint amb aquesta idea, entenen que la QdVF, igual que
la QdV individual, és el resultat entre els desitjos i les necessitats familiars i la

satisfaccié amb aquests.

Els grups d’investigacié que han desenvolupat recerques propies de conceptualitzacié
i mesura de QdVF que encapgalen els avengos més destacats i produeixen la major
part de literatura des del moment en qué desperta l'interés per la QdVF —finals dels
anys 90 i principis dels 2000- s6n fonamentalment dos (Hu et al., en premsa). Aquests
grups de recerca son: el Beach Center on Disability de la University of Kansas (EUA)
que lidera la Dra. Ann Turnbull i que gaudeix d’una llarga tradicié en investigacié sobre
families de persones amb DID, i el Quality of Life Research Unit de la University of
Toronto (Canada) dirigit pel Dr. Ivan Brown en col-laboraci6 amb altres col-legues
d’Australia i Israel, el qual va participar en el consens de conceptualitzacié, mesura i

aplicacio de la QdV de persones amb DID amb I’ IASSID.

Altres grups de recerca i autors que també han fet aportacions importants de
conceptualitzacio i mesura de la QdVF sén: el Dr. Diego Castafidén i Andrea Aznar de
la Fundacio lItineris d’Argentina, i el grup de recerca Discapacitat i Qualitat de Vida:
Aspectes Educatius de la Facultat de Psicologia, Ciencies de I'Educacio i I'Esport

Blanquerna, que lidera el Dr. Climent Giné.
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A continuacié, sintetitzarem els resultats de conceptualitzacié de QdVF obtinguts per
cadascun d’aquests grups de recerca. Des de 1998, el grup de recerca del Beach
Center on Disability duu a terme investigacions de conceptualitzacié i mesura de la
QdVF. El procés de conceptualitzacié de la QdVF encapcalada per aquest grup de
recerca es pot dividir en tres fases. La primera, culminada I'any 2003, tingué per
objectiu identificar les dimensions i els indicadors de QdVF a partir de les percepcions
que tenien les propies persones amb DID, els pares, les mares, els germans, els
professionals dels centres d’atencié directa i els professionals de les administracions
publiques (Poston et al., 2004). En concret, van reconeixer 10 dimensions de QdVF, 6
orientades a l'individu i 4 orientades a la familia en general. Amb aquests resultats,
iniciaren la segona fase del procés: desenvolupar una escala de QdVF que els
permetés verificar les dimensions identificades i mesurar el constructe desenvolupat
(Park et al., 2003). Els resultats d’aquests segona fase evidenciaren l'existéncia de 5
factors de QdVF en contra dels 10 identificats en la recerca qualitativa inicial. Aquests
factors eren: Interaccié familiar, Rol parental, Recursos generals, Salut i seguretat i
Suports per la persona amb DID. Per dur a terme la tercera fase, realitzaren dues
recerques addicionals (Hoffman, Marquis, Poston, Summers i Turnbull 2006;
Summers, Poston et al., 2005). Pel que fa als objectius de conceptualitzacié, aguestes
investigacions pretenien confirmar i refinar les dimensions de QdVF identificades. Els
resultats d’aquestes dues investigacions evidenciaren una nova estructura factorial,
guant a les dimensiones de QdVF. Aquestes dimensions es mostren i s’expliquen en la

Taula 3.

Taula 3

Dimensions de QdVF identificades pel grup Beach Center on Disability (Summers,
Poston et al., 2005)

Dimensions Definicio i Indicadors
I. Interaccié Relacié entre els membres de la familia (comunicacio, resolucié de problemes,
familiar passar temps junts, mostrar-se afecte i suport, etc.)

Activitats que porten a terme els adults dins la familia per ajudar els infants a
II. Rol parental créixer i desenvolupar-se. Alguns dels indicadors s6n ensenyar-los a prendre

decisions adequades, ajudar-los a fer els deures, etc.

Ill. Benestar Aspectes emocionals de la familia: tenir suport per fer front a I'estres, tenir amics
emocional gue proveeixin suports, gaudir de temps per dedicar als propis interessos, etc.

IV. Benestar fisic i Necessitats fisiques basiques, com ara poder pagar les despeses, disposar de
material transport per anar d’un lloc a I'altre, etc.

V. Suports per ala  Suports que necessita la persona amb DID a casa i a la comunitat (tenir suport

discapacitat per progressar a lI'escola o a casa, per fer amics, etc.)
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El procés de conceptualitzacié seguit pel grup Quality of Life Research Unit de Canada
amb la col-laboracié de col-legues d’Australia i Israel fou for¢a diferent al desenvolupat
pel grup del Beach Center on Disability. Aquest segon grup també identifica les
dimensions de QdVF que conformen el constructe, encara que mitjancant una revisio
exhaustiva de la literatura sobre QdV individual i familiar i un intens intercanvi amb
investigadors, professionals i families de persones amb DID. Aquest procés va durar
tres anys i identifica nou arees de QdVF (Taula 4).

Taula 4

Dimensions de QdVF identificades pel grup Quality of Life Research Unit (I. Brown,
Anand, Fung, Isaacs i Baum, 2003)

Dimensions de QdVF (Grup Quality of Life Research Unit)

I. Salut
1. Benestar economic

. Relacions familiars

\A Suports d’altres persones

V. Suports de serveis que donen atencié a la persona amb DID
VI. Creences culturals i espirituals

VII. Carrera i preparaci6 per a la carrera

VI Oci, temps lliure

IX. Implicacié comunitaria i civica

Per la seva banda, Aznar i Castafién (2005) van conduir una recerca en 12 paisos de
I'Ameérica del Sud que també tingué per objectiu identificar els components critics de
QdVF. Aquests autors iniciaren el procés preguntant a les families de persones amb
DID qué significava per a elles tenir QdVF i quin paper hi jugava la persona amb DID.
Amb aquestes dades, descrigueren indicadors de QdVF que posaren a judici d'un
nombrés grup de families per tal que valoressin fins a quin grau estaven relacionats
amb el que entenien per QdVF. Finalment, reconegueren sis dimensions que cobrien

tot 'espectre (Taula 5).
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Taula 5
Dimensions de QdVF identificades per Aznar i Castafién (Aznar i Castafion, 2005).

Dimensions Definicio

Estar satisfet amb un mateix, amb les persones importants del voltant i
I. Benestar emocional .
amb el transcurs de la vida en general

Il. Fortaleses i
desenvolupament Créixer, aprendre, prendre decisions i ser el protagonista de la propia vida
personal

Exercir els drets, reconeixer les normes socials i complir amb les
Ill. Normes de cohabitacio L . N
obligacions de ciutada
L Estar sa, tenir un lloc per dormir, per menjar, tenir roba per vestir i coses
IV. Benestar fisic i P P | P
material desitjades

Pertanyer a un grup de persones amb les quals hi ha estima i/o relacio de
V. Vida familiar -

consanguinitat
VI. Relacions Establir relacions amb amics, veins o coneguts i participar en activitats de
interpersonals i

comunitaries la comunitat

L’dltima iniciativa de conceptualitzacié de la QdVF de qué tenim constancia és la
liderada pel grup de recerca Discapacitat i Qualitat de Vida: Aspectes Educatius amb
col-laboracié amb quatre universitats més de la resta de I'estat espanyol (Universidad
Autonoma de Madrid, Universidad de las Palmas de Gran Canaria, Universidad del
Pais Vasco i Universidad de Sevilla). Aquest grup segui un procés molt semblant a
l'efectuat en la primera i segona fase pel Beach Center on Disability (exploracio
qualitativa, identificacié i confirmaci6 de dimensions). Com a resultat de les
investigacions encapcalades per aquest grup s’identificaren set dimensions de QdVF
per a les families de persones amb DID d’Espanya (Taula 6) (Gracia, Vilaseca,
Balcells, Sim6 i Salvador, 2010).

Taula 6

Dimensions de QdVF identificades pel grup Discapacitat i Qualitat de Vida: Aspectes
Educatius (Gracia et al., 2010).

Dimensions Definicio

Sentir-se bé, estar tranquil, no tenir estres, tenir una certa
predictibilitat de les situacions, un equilibri personal en la vida diaria;
|. Benestar emocional satisfaccié personal, amb els serveis i la familia; tenir autoestima,
etc. Percepcio de progrés, felicitat i de benestar en general de la
persona amb DID.
Qualitat de les interaccions entre els diferents membres de la familia:
donar-se suport entre si, cuidar-se mutuament, demostrar respecte i
II. Interaccio familiar confianga mitua, mantenir una comunicacio fluida i oberta, explicitar
afecte, compartir dificultats i éxits, disposar de temps amb la parella,

etc.

(continua)
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Dimensions Definicio

Salut dels membres de la familia (abséncia de malalties, esgotament,
Ill. Salut fatiga; descans), salut de la persona amb DID (estades en
hospitals/ingressos, necessitat d'atencié medica, etc.)
Condicions de I'entorn (fisigues i ambientals) que garanteixin la
. seguretat, l'adaptacio, la comoditat i el confort de les families;
IV. Benestar economic ) ) . . ]
disposar d'ingressos economics, les caracteristiques/comoditats de la

llar, els mitjans de transport, les assegurances, etc.

i o . Funcions i responsabilitats especifiques que s’atribueixen socialment
V. Organitzacio i habilitats ) . . )
als pares i germans en un context familiar concret i que caracteritzen

parentals ) . »
el dia a dia de la familia.
Consequéncies de la presencia de la persona amb DID en la vida
personal i col-lectiva dels membres de la familia. Canvis que suposa
VI. Acomodacié de la familia la preséncia d'una persona amb DID en I'organitzacio familiar pel que

fa tant a les relacions interpersonals com a les accions de la vida

guotidiana.

o L L Disposar de relacions/xarxes socials, formar part d'alguna associacio,
VII. Inclusié i participacid o ) ) . .
- grup, organitzacio, club esportiu o tenir relacions més informals en
socia
els entorns de vida (feina, barri, etc).

2.3. La mesura de la qualitat de vida familiar

En aquest apartat explicarem alguns dels aspectes que els investigadors suggereixen
que convé tenir present per mesurar la QdVF i presentarem una série d’instruments de

QdVF que s’han desenvolupat durant aquests ultims anys.

Schalock (2004) suggereix que els factors que cal tenir en compte per dissenyar

investigacions i/o instruments que tinguin per objectiu mesurar la QdVF sén:
a) Centrar-se en la naturalesa multidimensional de la QdVF

La mesura de la QdVF, aixi com la QdV de les persones amb DID, és un tema
complex atés que és un constructe que esta compost per més d’'una dimensio (Wang i
Brown, 2009). Segons Schalock (2004), per mesurar globalment la QdVF, és necessari
contemplar cadascuna de les dimensions, a partir dels seus indicadors, per tal de no

reduir la mesura a un Unic element de I'area d’estudi.

51


http://www.internostrum.com/insbil/index.php?lang=es-ca&palabra=interpersonales

| Primera part

b) Centrar-se en els resultats personals

Tal com s’explica amb deteniment en el capitol 5 del marc teoric, la conceptualitzacio,
mesura i aplicacié de la QdV i de la QdVF pren sentit en la millora dels outcomes de
les persones amb DID i les seves families.

Un dels aspectes que cal considerar per mesurar la QdVF amb proposits de millora, és
la necessitat de centrar-se en les individualitat de cada familia; percebre-la en el seu
conjunt i no aillar-la dels seus entorns de vida. En aquest sentit, cal identificar les
influéncies de I'entorn més immediat — microsistema—, la relacié de la familia amb els
programes de suport —-mesosistema—, i les exigéncies i les oportunitats que li ofereix la
societat —macrosistema—; entenent que cadascun d’aquests sistemes impacta en la

QdVF i que, per tant, esdevé un element de canvi qualitatiu.

c) Incloure les perspectives de les persones amb DID i de cadascun dels membres

de la familia.

Segons |. Brown i Brown (2004), Schalock i Verdugo (2003) i A. P. Turnbull et al.
(2004), una de les principals preocupacions al voltant de la mesura de la QdVF és la
dificultat per recollir, i posteriorment analitzar, les perspectives dels diferents membres

gque composen una mateixa familia.

Respecte a la recollida de les dades, la solucié adoptada passa sovint per identificar i
explorar 'opinié del membre de la familia que millor pot representar els interessos de
la persona amb DID i de la resta de components —normalment la mare (R. |. Brown,
MacAdam-Crisp, Wang i larocci, 2006; Poston et al., 2004; Summers et al., 2007). No
obstant aix0, i tal com assenyalen |. Brown i Brown (2004) i Cérdoba, Gémez i
Verdugo (2008), rarament la perspectiva d’'un sol membre representa la visio de tota la
resta. Segons aquests autors, quedar-se amb una sola percepcié no assegura una
imatge real de la QdVF, ja que existeixen diferents criteris dins d’'una mateixa familia a
I'hora de valorar el funcionament familiar, els elements que provoquen estrés i les fonts

de recursos.

Convé remarcar, pero, que Wang et al. (2006) emprengueren una recerca per coneixer
si existeixen diferéncies entre la QdVF percebuda pels pares i per les mares i que,
després de comptar amb la participacid6 de més de 280 subjectes, determinaren que

les respostes entorn de la QdVF d’ambdds progenitors sén molt semblants.
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Una altra limitacio per entendre la QdVF globalment, fa referéncia a les dificultats per
conéixer I'opinié de la persona amb DID. En aquest sentit, Gardner, Nudler i Chapman
(1997) presenten una serie de suggeriments que poden facilitar aquesta exploracio.
Podem resumir les aportacions d’aquests autors en: entrevistar a la persona amb DID
amb preguntes adaptades (utilitzant dibuixos i intentant descobrir les seves
preferencies a partir de la presa de decisions), entrevistar una o dues persones
properes a la persona amb DID, realitzar observacions de la persona amb DID en els

seus entorns de vida i revisar els informes dels professionals corresponents.

En relacié amb I'analisi, i en el cas en que s’hagi pogut comptar amb la participacio de
diferents membres d’una mateixa familia, el recurs més emprat és agregar totes les
respostes i cercar la mitjana per arribar a un resultat anic (Cérdoba, Verdugo i Gémez,
2006). Tot i que aquesta és l'estrategia més utilitzada, alguns investigadors com 1.
Brown i Brown (2004) enumeren uns desavantatges quan s’analitzen les dades segons

aquest procediment en termes de pérdua d’informacio.

Afortunadament, en els Ultims anys es comencen a utilitzar estratégies estadistiques
d’analisi més complexes que permeten valorar la QdVF considerant les diferents
perspectives dels membres que composen la unitat familiar (Hoffman et al., 2006;
Poston et al., 2004).

d) Utilitzar dissenys de recerca variats

Els dissenys de les recerques inicials sobre QdV s’orientaven, fonamentalment, a
identificar i comparar els factors que grups amb caracteristiques semblants (nivell
socioeconomic, etnia, ubicacié geografica, etc.) percebien que eren importants per a
les seves vides. A mesura que es va anar avancant, emergiren dissenys més diversos
i complexos. Segons I. Brown i Brown (2004), dissenyar recerques variades ajuda a
comprendre la complexitat del concepte de QdV i el paper que juguen les variables
contextuals en la percepci6 de la QdV.

Schalock i Verdugo (2003) i A. P. Turnbull et al. (2004) coincideixen en el fet que una
de les opcions metodologiques més interessant a I'hora d'estudiar la QdV de les
persones amb DID i la QdVF és la investigacié accié. Segons aquests autors, aquest
métode valora la situacié i també modifica les circumstancies, cosa que transforma

gualitativament els resultats de vida dels participants.

53



| Primera part

e) Utilitzar metodologies plurals

Segons Schalock (2004) I'is de metodologies plurals per capturar la QdV també ha

d’aplicar-se a la nostra area d’estudi.

Normalment les mesures emprades per valorar el constructe de QdVF son de
naturalesa qualitativa a partir d’entrevistes. Segons Wang i Brown (2009), encara que
fer entrevistes i després analitzar-les ha estat un avang per aproximar-se a la QdVF,
és un exercici que requereix de molt de temps i d’'uns coneixements forca sofisticats
per analitzar les dades i interpretar-ne els resultats. Es per aixd que, en els ultims
anys, i paral-lelament als treballs de conceptualitzacié realitzats entorn la QdVF, s’han

elaborat instruments de base més quantitativa.

Les mesures gualitatives solen valorar els aspectes més subjectius de les persones.
Aquestes mesures sbén Utils per valorar els resultats de la familia amb la seva
participacié i a través de les seves experiéncies reals. Les percepcions subjectives sén
les que determinen quina és la vida que porta la persona i quant de satisfeta esta, atés
que s’acostumen a valorar des del benestar psicologic i/o la satisfaccié personal
(Bailey et al., 1998; I. Brown i Brown, 2004)

Pel que fa a les mesures més quantitatives, no és fins als anys 90, i paral-lelament als
estudis de conceptualitzacid, que els investigadors comencen a dirigir els seus

esforcos a elaborar instruments valids i fiables per mesurar la QdVF.

Concretament, els instruments de QdVF dels quals tenim constancia sén el Beach
Center Family Quality of Life Scale, la Family International Family Quality of Life
Survey, I'escala de QdVF d’Aznar i Castafion i, finalment, les dues escales de Calidad

de Vida Familiar-Espafia (d'ara endavant CdVF-E).

El Beach Center Family Quality of Life Scale (d'ara endavant Beach Center FQol)
sorgeix com a resultat dels estudis de conceptualitzacié (Park et al., 2003; Poston et
al., 2004) i dels propis d’elaboracio i validacioé de I'escala, conduits pel grup del Beach
Center on Disability (Hoffman et al., 2006; Summers, Poston et al., 2005).

Aquesta escala esta composta per 25 items que donen resposta a les 5 dimensions de
QdVF identificades préviament. En efecte, I'escala es divideix en cinc subapartats, un
per a cada dimensié de QdVF. Es respon segons la importancia que els enquestats

atribueixen a l'item i quina n’és la satisfaccio a partir d’'un escalat Lickert (d'1 a 5).
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Tal com assenyalen Sainz, Verdugo i Delgado (2006), I'objectiu d’avaluar el mateix
indicador de dues maneres és establir un contrast cognitiu entre els dos aspectes i
determinar aixi la qualitat de la relacié percebuda. En aquest mateix sentit, Cérdoba,
Verdugo i Gémez (2006) assenyala que la QdVF es mesura amb la suma de les
puntuacions de satisfaccié de la persona en les diferents arees de vida centrals,
d’acord amb el pes en importancia que I'individu déna a cada area. Aixi doncs, i des
del punt de vista d’aquesta autora, la percepcio de la QdVF només esta completa quan

la importancia esta inclosa en cadascuna de les dimensions valorades.

Respecte a aix0, Poston et al. (2004) comenten que les puntuacions en importancia
permeten individualitzar les respostes a la familia, ja que poden elegir els indicadors
que personalment els son significatius. | al-leguen, que en preguntar sobre
importancia, també s’esta minimitzant la possibilitat que els investigadors, els
professionals i les families percebin els indicadors com a estandards que haurien de

subscriure totes les families.

Atés el bon acolliment del Beach Center FQoL, aquest instrument ha estat i segueix
sent objecte d’adaptacié i validacid en diferents contextos socials i culturals. En
concret, els grups d’investigacio, fins on tenim coneixement, que han realitzat aquest
exercici sén originaris de la Xina (Hu et al.,, en premsa), Espanya (Balcells, Giné,
Guardia i Summers, en premsa; Sainz, Verdugo i Delagdo, 2006) i Colombia (Cérdoba
et al.,, 2006; Verdugo, Cdordoba i Gomez, 2005). En el cas d’Espanya, la primera
adaptacio fou duta a terme per l'Instituto Universitario de Integracion en la Comunidad
(d'ara endavant INICO) (Sainz et al., 2006) i la posterior validacié de Balcells, Giné,

Guardia i Summers (en premsa).

La Family International Family Quality of Life Survey va ser inicialment elaborada pel
grup Quality of Life Research Unit I'any 2000 (I. Brown, Neikrug i Brown, 2000) i
després de ser aplicada a families de Canada, Australia, Israel, Corea del Sud i
Taiwan fou modificada. Fruit d’aquesta revisid, sorgi una nova versié anomenada
Family International Family Quality of Life Survey-2006 (d'ara endavant International
FQQL-2006) (I. Brown et al. 2006; Isaacs et al., 2007).

A diferéencia del Beach Center FQoL, la International FQOL-2006 recull dades
quantitatives (escala de Lickert) i qualitatives (preguntes obertes) a través de sis
dimensions de mesura respecte de les nou arees de QdVF identificades durant el
procés de conceptualitzacié. Aquestes mesures sén: importancia sobre el grau en

qué les condicions de vida descrites a través dels items en cada area de QdVF son
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rellevants per a la familia, oportunitats relacionades amb les opcions disponibles
respecte a les seves necessitats, com per exemple, les oportunitats per garantir els
ingressos de la familia o per prendre part en les activitats d’oci, iniciativa referent al
grau en que la familia, per si mateixa o amb I'ajuda de suports, té avantatges respecte
de les oportunitats disponibles, estabilitat relacionada amb el grau en quée les
condicions de vida descrites a través dels items poden millorar, empitjorar o quedar
igual, éxits referent al grau en qué les families poden obtenir 0 aconseguir el que
volen o necessiten i, finalment, la satisfaccié en termes de la percepcié global que
tenen els membres de la familia pel que fa als aspectes importants de la seva vida
(Isaacs et al., 2007; Wang i Brown, 2009).

Atesa la complexitat de les respostes i la comprensié dels items, aquesta és una

escala que s’aconsella aplicar en forma d’entrevista.

Aquesta escala esta traduida a dotze llengues i s’esta aplicant a més de 18 paisos
(Australia, Austria, Bosnia, Beélgica, Canada, Estats Units d'Ameérica, india, Iran,
Irlanda, Israel, Italia, Jap6, Malaisia, Méxic, Holanda, Poldnia, Eslovénia i Taiwan), fet

pel qual pren el nom d’internacional.

Wang i Brown (2009) citant a Wang, Samuel, Isaacs, Baum i Brown (2008) avancen
que els estudis que s’estan portant a terme al voltant d’aquesta escala suggereixen
que les dimensions de QdVF que avalua representen bé els interessos i les
preocupacions de les families de persones amb DID i ajuden a conéixer les
necessitats i els suports que aquestes families requereixen en les diferents arees de
vida. Sembla, doncs, que aquesta escala també captura bé la QdVF que tenen les

families de diferents cultures i al llarg del cicle vital.

L’escala de QdVF elaborada per Aznar i Castafién (Aznar i Castafién 2005) té 42
items. A hores d’ara, no tenim coneixement de com es respon i de quines propietats
psicometriques té ja que encara esta en fases de perfeccionament. No obstant aixo, si
que podem dir que I'objectiu d'Aznar i Castafion en I'elaboracié d'aquesta escala és
gue sigui facilment aplicable i Gtil per elaborar programes adequats a la veritable

situacio de les families.

Les ultimes escales de QdVF a qué ens referirem son les elaborades pel grup
d’investigacio Discapacitat i Qualitat de Vida: Aspectes Educatius en col-laboracié amb
quatre universitats més de I'estat espanyol. Aquestes escales s'anomenen CdVF-E (0-
18) i CdVF-E (<18). La primera esta orientada a mesurar la QdV de les families amb

infants i joves amb DID de menys de 18 anys, mentre que la segona esta dirigida a les

56



2. La qualitat de vida familiar |

families amb adults amb DID. La CdVF-E (0-18) esta composta per 61 items i la CdVF-
E (<18) per 67. Ambdues es responen segons un escalat Lickert de freqiéncia d'l a 5
(mai, rarament, alguna vegada, sovint, sempre), més una Ultima opcio de no aplicable
(0). Son escales d’autoaplicacio i, per tant, estan pensades perqué les respongui la
familia a soles (Giné, Vilaseca, Gracia, Mora et al., 2011; Gracia et al., 2010).
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Serveis i suports per a les persones amb DID i les seves

families

En aquest capitol explicarem la importancia dels suports en la vida de les persones
amb discapacitat i les seves families, i ens centrarem en els més frequents. A
continuacié, presentarem el model de treball centrat en la familia que en els darrers
anys ha rebut el reconeixement unanime tant dels professionals com dels
investigadors. Finalment, descriurem els serveis d’atencié preco¢ (d'ara endavant AP)

de Catalunya, atés que €s en aquest context que ha tingut lloc la nostra recerca.
3.1. Paradigma de suports

En els darrers anys, s’esta imposant una nova manera de pensar i d’entendre les
persones amb DID que es caracteritza per una perspectiva socioecologica de la
discapacitat i un model multidimensional del funcionament huma (Bronfenbrenner,
1987; Shalock, 2009).

En aquest sentit, els investigadors (Whemeyer et al., 2008) i les organitzacions
internacionals comparteixen que el funcionament ultim de la persona amb DID depeéen
de la seva interaccié amb altres persones i amb I'ambient en qué participa. En aquest
context, pren una rellevancia capital facilitar la coheréncia entre els individus i els seus
entorns per tal de poder determinar les necessitats de suport d’'una persona perquée

millori el seu funcionament.

La Classificacio Internacional del Funcionament de la Discapacitat i de la Salut (CIF)
(Organitzacié Mundial de la Salut [OMS], 1997, 2001) ofereix un clar exemple del que
s’acaba de dir en afirmar que el funcionament huma és un terme genéric que remet a
totes les activitats vitals d’un individu i que abraga estructures i funcions corporals en
les accions que aquests duen a terme; la OMS denomina discapacitat a les limitacions
en el funcionament, que poden derivar d’'un o diferents problemes en I'estructura i
funcions corporals, o bé de les menors oportunitats associades a les activitats

personals en els entorns de vida i els suports disponibles.

Certament, I'is de suports no és nou en l'atencid a les persones amb DID; la novetat

és la conceptualitzacié que se'n fa a partir del model funcional que caracteritzen les
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definicions que 'AAIDD? ha publicat per mitja dels manuals de I'any 1992, 2002 i
recentment el 2010 (American Association on Mental Retardation [AAMR], 1992, 2002;
AAIDD 2010). Com és conegut, 'AAIDD ha estat des de fa molts anys la maxima
autoritat per definir la condicié de discapacitat intel-lectual. Sembla oportl, doncs,
descriure breument les aportacions més importants de I'AAIDD en les darreres
propostes amb la intencio de donar a conéixer quin €s el paper que actualment juguen
els suports en la comprensi6 i atencié de les persones amb DID i quines sén les

consequencies de la seva aplicacio.
L’any 1992, la llavors anomenada AAMR defineix el retard mental com:

Limitacions substancials en el funcionament actual. Es caracteritza per un
funcionament intel-lectual significativament per sota de la mitjana, que es presenta
juntament amb limitacions relacionades en dues o més de les seglients arees
d’habilitats adaptatives: comunicacié, cura d’'un mateix, vida a la llar, habilitats
socials, Us comunitari, autodireccid, salut i seguretat, habilitats académiques
funcionals, lleure i treball. El retard mental es manifesta abans dels 18 anys.
(AAMR, 1992, pp. 1%).

L’aportacié més important d’aquesta definicié va ser la consideracié del paper actiu de
les capacitats (intel-ligéncia i conducta adaptativa), els entorns i els suports. Aquesta
definicio es declara a favor que el funcionament individual és mitjancat pels suports
que pugui rebre la persona en els diferents entorns de vida d’acord amb les seves

caracteristiques i les seves necessitats.

Aquesta definicié suposa un canvi de paradigma en la conceptualitzacié de la DID i en
la valoracié dels suports que necessiten aquestes persones per respondre a les
exigencies del dia a dia. El retard mental deixava de ser considerat com un tret absolut
i invariable, conseqiiéncia de les caracteristiques de l'individu, per passar a percebre’s
com el resultat de la interaccié de la persona amb I'entorn en qué participa. Per tant,
es reconeix que les limitacions del funcionament huma sén el resultat de la interaccio
de la persona amb el seu entorn, i els suports esdevenen els elements facilitadors del
seu funcionament (AAMR, 1992).

Una de les critiques més consistents que la comunitat cientifica va fer a la definicié de

1992 va ser, precisament, la dificultat en operacionalitzar el concepte de suports i, per

2 El mes de juny de 2006 I'AAIDD reemplaca els termes retard mental per discapacitat intel-lectual i en el
desenvolupament. En efecte, aquesta institucio passa a anomenar-se American Association on
Intellectual and Developmental Disabilities (AAIDD).

® Traducci6 realitzada per Font (1997, p. 26).
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tant, la seva mesura atés que obstaculitzava tant el desenvolupament de recerca com
I'aplicacié practica de la nova orientaci6 (Comité Especial de Terminologia i
Classificacio, 2002).

L’any 2002 'AAMR publica un nou manual en qué aprofundia i ampliava les propostes
i iniciatives impulsades en el manual de 1992, amb I'objectiu de promoure un sistema
de diagnostic, classificacio i sistemes de suports per a les persones amb DID que
ajudés tant els serveis com els professionals a treballar sota el nou paradigma.

Concretament, es van incorporar canvis a I'hora d’interpretar les conductes adaptatives
i es van formular les bases que fonamenten la prestacié de suports (Comite Especial
de Terminologia i Classificacid, 2002). En aquest sentit, s’oferi una millor comprensio
dels mecanismes per proveir suports aixi com també de la necessitat d'ubicar els
suports en el context d’'un procés individualitzat que implicava avaluar, planificar,

implementar, seguir i valorar.
Els elements principals que composen el Sistema de 2002 sén tres (AAMR, 2002):

a) La definicié de retard mental i les cinc assumpcions basiques que s’han de tenir

presents per implementar la definicio.
b) EI model multidimensional del retard mental.
c) El marc pel diagndstic, la classificacid i la planificacié dels suports.

Amb aquests tres elements del Sistema de 2002 s’articularen el conjunt de propostes i
procediments que permetien avaluar la persona amb discapacitat i la determinacio del

perfil de suports necessatris.

La definicié de retard mental que adopta el Sistema de 2002, [“el retard mental és una
discapacitat que es caracteritza per limitacions significatives tant en el funcionament
intel-lectual com en la conducta adaptativa expressada en les habilitats adaptatives,
conceptuals, socials i practiques. Aquesta discapacitat s’origina abans dels 18 anys”
(AAMR, 2002, p. 1] confirma que, de la mateixa manera que en la definicié del 92,
segueix posant-se I'émfasi en la interaccié entre 'individu i I'entorn, aixi com remarca

el paper determinant dels suports.

La definicié planteja un model tedric multidimensional del retard mental i subratlla el

paper mitjancer que els suports juguen en el funcionament individual.

* Traduccié realizada per Berta Vilageliu (AAMR, 2006, p.1)
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I. Habilitats -

Intel-lectuals

Il. Conducta -

Adaptativa

l1l. Participacio, Funcionament
Interaccions, Rols Summ ] individual

Socials |  —
IV. Salut |

V. Contexts |

Figura 3. Model teoric de retard mental (AAMR, 2002, p. 10).

Tal com mostra la Figura 3, aquest marc teodric del funcionament huma se centra en
dos components: cinc dimensions (habilitats intel-lectuals, conducta adaptativa, salut,
participacié i context) i una representacié del paper que juguen els suports en el
funcionament huma (Shalock, 2009).

Una de les principals preocupacions en aquest nou model era identificar el tipus i
intensitat dels suports que una persona amb DID necessita perqué es puguin proveir.
Per aquesta rad, 'AAIDD va creure urgent i necessari elaborar un instrument de
mesura que permetés avaluar d'una manera valida i fiable les necessitats de suports
gue requereixen les persones amb DID per participar en les activitats de la vida diaria.
Aquest instrument rebé el nom de Support Intensity Scale (d'ara endavant SIS) i anava
dirigit a les persones més grans de 18 anys (Thompson et al., 2004). Actualment,
'AAIDD amb la col-laboracié d’'investigadors de tot el mon, esta finalitzant la versio
infantil d’aquesta escala (5-15) per tal de poder donar resposta a aquest sector de

poblacio.

De la definicié de 2002 a la de 2010 no hi ha canvis substancials. Seguint I'acord pres
'any 2006, s’adopta el terme de discapacitat intel-lectual i en el desenvolupament que

es defineix aixi:

La discapacitat intel-lectual és una discapacitat que es caracteritza per limitacions
significatives tant en el funcionament intel-lectual com en la conducta adaptativa
expressada en les habilitats adaptatives, conceptuals, socials i practiques. Aquesta

discapacitat s’origina abans dels 18 anys. (AAIDD, 2010, pp. 1).
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En el manual de 2010 s’insisteix en el fet que totes les persones som diferents les
unes de les altres i que les persones amb DID difereixen de la poblacié normal a causa
de la naturalesa i quantitat de suports que necessiten per participar de manera efectiva
en la vida comunitaria (AAIDD, 2010). En altres paraules, que totes les persones
necessitem d’una varietat de suports per funcionar en les activitats de la vida diaria i
gue el que canvia en les persones amb DID és el tipus i intensitat de suports que
requereixen (Thompson et al., 2009).

En la Figura 4 esta representat el darrer esquema del model de suport desenvolupat
per Thompson et al. (2009) i adoptat per ’AAIDD (AAIDD, 2010). Podem veure, per un
costat, que el desajust entre les competéncies personals i les demandes de I'entorn
genera unes necessitats de suports que requereixen de la provisié d’un determinat
tipus i intensitat de suports; i, per l'altre, que una bona planificacié dels suports

individualitzats millora el funcionament huma aixi com també els resultats personals.

Desajust entre Millorar els resultats
competencies i | personals
demandes

Els resultats poden incloure
més independéncia, millors
relacions personals, millors

— Suports

Les persones amb DID individualitzats

experimenten un

Crea necessitats de
suports
Proveir suports que
condueixin a

desajust entre la seva Planificacié oportunitats per contribuir a
competéncia personal i reflexiva i la societat, un augment de
les demandes de I'entorn aplicacio dels la participacié a I'escola i/o
l suports en els contextos i activitats

individualitzats comunitaries, i un major
sentit de benestar personal
o0 satisfaccio vital

Figura 4. Model de Suports (AAIDD, 2010, p. 112; Thompson et al., 2009, p. 137).

Al capdavall, el sistema 2010 reafirma que el funcionament de la persona es potencia
(milloren els resultats personals) quan es redueix la discrepancia context-persona

gracies a una adequada provisio de suports.

Sens dubte, des de mitjans dels anys 1980, el paradigma dels suports ha estat
precursor de canvis importants a nivell conceptual i practic en el camp de les persones
amb DID. Alguns d’aquests es resumeixen en aquests punts (AAIDD, 2010; Thompson
et al., 2009; Thompson et al., 2002):
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- Des del paradigma de suports, la provisié de suports a les persones amb DID ja
no s’associa unicament a donar resposta a les necessitats més de cura i assisténcia
personal sind que es dbna cabuda a aquells suports que permeten millorar el

desenvolupament personal, capacitacio, inclusié i rols socials valorats.

- L’adopcié del paradigma de suports ha comportat que els resultats personals
esperats per part de les persones amb DID siguin millors (expectatives més altes) i

que es relacionin amb les dimensions basiques de QdV i els seus indicadors.

- Des d’'aquest nou paradigma, s’ha vist que el tipus de suport i la intensitat de
les necessitats de suport personals és una informaci6 valida per proveir els suports i

planificar I'assignacio de recursos per part de les agencies.

- Des daquest nou paradigma s’ha demostrat que, en definitiva, una bona
provisi6 dels suports individualitzats millora el funcionament huma i, en

conseqliéncia, els resultats personals.
3.1.1. Diferéncia entre suports, necessitats de suports i serveis

Una de les dificultats en la comprensié del concepte de suports té a veure amb la
confusié entre suports i necessitats de suport per una banda i suports i serveis per

I'altra.

Com ja s’ha dit, el concepte de suports s'origina en el model socioecologic de
Bronfenbrenner (1987) i en la noci6é de zona de desenvolupament proxim definida per
Vygotski (1979). Segons Vygotski, la zona de desenvolupament fa referéncia a la
distancia entre el nivell actual de desenvolupament determinat per la resolucié
independent de problemes i el nivell de desenvolupament potencial determinat per la
resolucié de problemes sota el guiatge d’'una adult o amb la col-laboracié de companys

més capacos.

Concretament, el Sistema 2002 de 'AAMR (2002, 2006) defineix els suports com a
recursos i estratégies que tenen per finalitat promoure el desenvolupament, 'educacio,

els interessos i el benestar d’'una persona i que milloren el seu funcionament individual.
En consequéncia, s’entén que els suports:

a) fan referéncia a recursos i estratégies,
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b) permeten a les persones accedir a recursos, informacio i relacions en ambients

integrats,

c) originen un increment de la integracié i de la millora del creixement i del

desenvolupament, i,
d) es poden avaluar en funcié dels resultats.

Segons I'AAIDD (2010) els suports poden ser qualsevol cosa que millori el
funcionament de vida d’una persona o d’un grup de persones, com per exemple, la
tecnologia (un assistent personal digital que mostra els passos que cal seguir per
finalitzar una tasca, un recurs de comunicacié augmentativa, etc.), les persones de la
comunitat (un conductor d’autobus que informa a la persona amb DID quina és la seva
parada) o una persona de suport (remunerada) que ajuda la persona amb DID a

integrar-se en un entorn laboral ordinari.

Aixi doncs, els suports tenen I'objectiu d'ajudar les persones amb DID a funcionar de
manera més efectiva en les activitats tipiques de vida. Si es prescindeix dels suports,
les persones amb DID no poden funcionar tan satisfactoriament en els diferents

entorns de vida.

Seguint Thompson et al. (2009), la provisié6 de suports s’ha de fonamentar en una
avaluacié de les necessitats de suport individual; deixant de banda els programes o els
serveis existents en I'entorn o els que actualment rep. Aquests autors defineixen les
necessitats de suport com un constructe psicologic sobre el tipus i la intensitat de
suports necessaris perqué una persona participi en activitats relacionades amb el
funcionament huma tipic. Per tant, les necessitats de suports fan referéncia al buit
funcional entre les competéncies de la persona i les exigéncies de lI'entorn, i els
suports sbn les accions concretes que es posen en marxa per cobrir aquest buit. En el
pla practic, donar sentit a aquestes dues definicions —diferents perd dependents
alhora— implica entendre els mudltiples factors que intervenen en el funcionament
huma: determinar el perfil i la intensitat de les necessitats de suport i proveir els

suports de manera adequada.

Segons aquests mateixos autors (Thompson et al., 2009), les necessitats de suport,
més que ser una descripcid puntual de la necessitat d’un tipus de suport momentani o
transitori, sbn una caracteristica perdurable al llarg de la vida de la persona. Les
persones amb DID, normalment, requereixen de la provisié de models de suports

continus i extraordinaris, encara que aquests puguin variar lleugerament al llarg del
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temps depenent del progrés de la persona o dels canvis que s’originen en el seu

entorn.

A I'hora d’operacionalitzar els suports, el Sistema de 2002 (AAMR, 2002) sosté que cal
diferenciar entre les fonts de suport:

- naturals (inclouen un mateix i els altres). S6n recursos i estrategies proporcionats
per persones o equipaments en determinats entorns que possibiliten aconseguir
resultats personals i rendiments desitjats. Estan normalment disponibles i sén

culturalment apropiats en 'ambient respectiu.

- serveis. SOn ponts cap als suports (Thompson et al., 2009); mitjans organitzats per
proveir suports, instruccié, terapia o altres formes dajuda. Es tracta
d’organitzacions destinades a proveir els mateixos recursos i estratégies pero
proporcionats per persones i equipaments que normalment no formen part de
'ambient natural de la persona. Alguns exemples de serveis son:. els centres
especialitzats, els centres d’AP, els centres de salut, etc., els quals proporcionen
suports a través dels seus professionals —mestres, metges, psicolegs, voluntaris,

etc.

En conclusié, quan parlem de serveis ens referim a una manera professionalitzada,

formal i, normalment, remunerada de proveir suports.
3.2. Serveis i suports dirigits a les families de persones amb DID

D'acord amb el que s’ha explicat en aquest marc teoric, les families que tenen fills amb
DID es veuen més afectades en el funcionament que les que tenen fills amb
desenvolupament tipic (Mannan et al., 2006). La preséncia de la discapacitat provoca
que, en la majoria dels casos, les families hagin de fer front a situacions inesperades
que van prenent forma a mesura que la persona amb DID transita per les diferents
etapes del cicle vital (Dunst i Deal, 1994; Giné, 2000). Aquesta lluita de les families
des del moment en qué neix la persona amb DID, genera, en la majoria de casos,

necessitats de suport especifiques.

Dunst i Deal (1994) defineixen les necessitats de les families com indicadors d’alerta
que requereixen una ajuda per assolir un objectiu o una finalitat concreta. Es a dir, que
les necessitats de les families posen de manifest que hi ha una discrepancia entre el

gue és i el que hauria de ser.
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Dunlap i Fox (2007) entenen que els suports per a les families sén ajudes per millorar
les seves capacitats i, al capdavall, incrementar la QdV. Per a aquests autors, els
suports s’han de dissenyar i proveir segons les necessitats que presenta cada familia

en particular.

Al nostre entendre, com afirmen A. P. Turnbull et al. (2007), les bases conceptuals que
fonamenten la provisio de suports a les persones amb DID (paradigma de suports) sén
les mateixes que justifiquen la provisié de recursos a les families de persones amb
DID. Aleshores, la definicié de suports donada per TAAMR (2002) per referir-se als
recursos i estratégies que necessiten les persones amb DID, és extrapolable al que

entenem per suports dirigits a les families.

Els suports per a les families poden proveir-se des dels serveis especialitzats o des
dels entorns naturals. Sigui com sigui, I'objectiu que persegueixen és ajudar les
families a desenvolupar el seu paper, a participar de manera efectiva en la comunitat i,

en Ultima instancia, a millorar la seva QdV (Cunningham, 2000; Giné, 2000).

Dunst, Trivette i Deal (1994) mantenen que no es pot dur un bon treball amb les
families sense fer una bona avaluacié de les necessitats. A. P. Turnbull et al. (2007)
afegeixen que aquesta avaluacié cal fer-la basant-se en les fortaleses de la familia i

essent sensibles als seus valors culturals.

Si bé la investigacié en el camp de la valoracié dels suports que es proveeixen a les
persones amb DID ha aconseguit evidents progressos en els darrers anys, la
investigacio relativa a la mesura de la necessitat, grau i intensitat de suports concrets
que requereixen les families de persones amb DID per poder participar de manera

activa en tots els ambits de vida, és extremadament limitada (Poston et al., 2004).

Fruit d’aquest buit, i per disposar d’'un instrument valid i fiable que mesuri les
necessitats de suports que requereixen les families de persones amb DID, s’ha iniciat
un projecte de col-laboraci6 internacional entre el Beach Center on Disability de la
Universitat de Kansas, la Dr. Nina Zuna de la Universitat de Texas, la Dr. Pamela
Epley de I'Erikson Institute de Chicago i el grup de recerca Discapacitat i Qualitat de
Vida: Aspectes Educatius de la URL, amb l'objectiu d’elaborar i validar el que sera el

Family Needs Assessment (d'ara endavant FNA).

El FNA sera un instrument especific per mesurar el nivell de suports practics que
necessiten les families de persones amb DID per portar una vida normal i de qualitat

en la societat. Aixi doncs, la finalitat de I'escala sera: (a) avaluar les necessitats de

69



| Primera part

suport, i, (b) determinar el tipus de suports necessaris per cada familia. En definitiva,
aquest nou instrument permetra disposar d’'una informacié que ajudara els serveis, els
professionals i les administracions publiques, a estar en millors condicions per ajustar
les practiques i politiques vers les necessitats que manifesten les families de persones
amb DID.

De totes maneres, la recerca disponible permet identificar diverses classificacions dels
tipus de suports que es poden proporcionar a les families per donar resposta a les
seves necessitats. En la Taula 7 i en els paragrafs seglients es presenten algunes de
les agrupacions actuals dels suports dirigits a les families que, com es pot veure, tenen

molts elements en comd.

Taula 7
Tipus de suports per a les families de persones amb DID segons diversos autors

Autors Suports

- Informacié
- Suports
- Informar els altres
- Serveis de la comunitat
- Financament
- Funcionament familiar
- Informacié
- Formacié
- Respir
- Assisténcia a casa
- Assessorament/Orientacio
- Planificacio
- Relacions d’amistat
- Accés social i serveis medics
- Suport de respir
- Suport a la llar per al cuidador
- Suport d'acomodacié de la llar
- Programes diaris de suport als membres de la families: Oci,
Educatius, Vocacionals i No especificats
Burton-Smith, McVilly, Yazbeck, - Terapia per al membre amb DID
Parmenter i Tsutsui (2009) - Suport emocional per al cuidador o per a la familia
- Suport financer
- Transport
- Informacié
- Coordinaci6
- Defensa

Bailey i Simeonsson (1988)

Dunlap i Fox (2007)

Bailey i Simeonsson (1988) crearen un instrument anomenat Family Needs Survey
(d'ara endavant FNS) per valorar els suports que requereixen les families que
assisteixen als centres d’AP. Amb la col-laboracié de diversos professionals d’AP, van
identificar 35 items que distribuiren en les categories que figuren a la taula;

s’observara que a una d’aquestes 'anomenaren suports, referint-se tant a aquells de
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tipus més formal (per exemple, I'oportunitat que els pot brindar el professional del
centre d’AP per conéixer i interaccionar amb altres families que es troben en la
mateixa situacié), com informals (aquells que es proveeixen des de la parella, amics,

veins, etc.)

Dunlap i Fox (2007), per la seva banda, presenten una classificacio dels tipus de

suports per a les families, en aquest cas seguint el criteri dels més demanats.

Burton-Smith et al. (2009) dugueren a terme un estudi a Australia amb més de 400
families amb fills amb DID a partir del FNS de Bailey i Simeonsson (1988). Recolliren
informacio qualitativa sobre els suports que els agradaria rebre per al fill i la familia i
gue no rebien en aquell moment. D’aquesta part més qualitativa, identificaren 11
categories de suports per a les families. Una de les categories que convé destacar
d’'aquest estudi és la de suport d’acomodacio per a la llar. AQuest suport va més dirigit
a la persona amb DID i fa referéncia a tots aquells recursos que permeten a la persona
amb DID viure de manera independent, dins o fora del context familiar, com per
exemple ho sén una infermera, una persona de suport per dur a terme les activitats de

la vida doméstica, tecnologia adaptada, etc.

Leung, Lau, Chan, Lau i Chui (2010), en un intent per valorar les necessitats de suport
que tenen les families de nens amb problemes d’aprenentatge i/o de comportament
van elaborar linstrument Service Needs Questionare (d'ara endavant SNQ) de 27
items a Hong Kong. Aquest gliestionari no agrupava els suports segons cap criteri sind
gue els col-locava en forma de llistat. Aquesta mateixa tactica és la que utilitzaren els
membres del Beach Center on Disability de la Universitat de Kansas per dissenyar el
Service Inventory, instrument utilitzat en aquesta tesi doctoral i que sera objecte

d'atencié en l'apartat corresponent.

Aixi com hem assenyalat anteriorment, es fa evident la coincidéncia d’'uns determinats
suports en totes les classificacions i/o resultats. En primer lloc, la informacié. Segons
A. P. Turnbull et al. (2006), les families que tenen fills amb DID solen tenir unes
necessitats d’'informacié més manifestes que les families que tenen fills amb un
desenvolupament normatiu es concreten en: 1) més necessitat d’informacié del fill (la
discapacitat, el diagnostic i el pronostic), 2) com interaccionar i educar-lo i, 3) els
serveis disponibles per al present i futur del seu fill. En relacié amb la informacio, Knox,
Parmenter, Atkinson i Yazbeck (2000) afirmen que les families senten que tenen el
control de les seves vides i que experimenten una bona QdVF quan tenen accés a la

informaci6 i quan aquesta informaci6 esta actualitzada.
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Una segona necessitat de suport és la formacié i/o orientacié i assessorament
—segons la classificacio— per millorar les habilitats d’interacci6 amb els fills,

d’ensenyament, distribucioé d’horaris i temps diari, entre d’altres.

El suport de respir o assisténcia personal perqué les families puguin dur a terme
una vida professional normalitzada o disposin de temps lliure per dedicar a les aficions,

apareix també com una necessitat comuna.

King, King, Rosenbaum i Goofin (1999), en un intent d'anar més enlla i conéixer si la
provisio de recursos sota un determinat paradigma afectava la situacié de les families,
exploraren de quina manera facilitar serveis de respir familiar des de la perspectiva de
treball centrada en la familia afectava el funcionament de les families de nens de 3 a 5
anys. Els resultats d’aquesta recerca apuntaren que la provisi6 de suports des
d’'aquesta perspectiva de treball és un predictor de major satisfacci6 amb el servei,

redueix I'estrés i incrementa el benestar de la familia en general.
3.2.1. La provisio de suports segons el model centrat en la familia

El treball centrat en la familia ha estat ampliament reconegut com un model de treball
en la provisi6 de serveis per a les families de persones amb DID (Freedman i
Capabianco, 2000; Law et al., 2005). Més encara, Law et al. (2003) conclouen que la
perspectiva de treball centrat en la familia hauria de considerar-se com la millor
practica per coneéixer les necessitats dels infants amb DID i de les seves families i

proveir els suports adequats.

A Europa no és fins als anys 90 que s’estén aquesta nova concepcié dels serveis
centrats en la familia i, per tant, més preocupats per donar resposta a les seves

necessitats (Peterander, 2000).

Aquest model posa émfasi en entendre el desenvolupament de l'infant d’'una manera
més holistica i més contextual; es reconeix que el progrés de l'infant no respon a una
suma d’intervencions parcials sin6é a una visié de conjunt que troba la millor expressio
en I'atencié preferent a casa i a la comunitat. La familia i la comunitat passen a ser

reconeguts com els contextos per excel-léncia per a promoure el desenvolupament.

El progrés de linfant ja no s’associa tant al tractament del déficit, siné a proveir-lo
d’oportunitats i experiéncies favorables en els seu entorns naturals —a casa i a la llar

d’infants— a partir de les rutines diaries. En aquest sentit, allo realment important passa
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a ser la capacitacié dels pares, sense oblidar ldgicament I'atencié especifica que

alguns infants poden precisar.

Aixi doncs, el treball centrat en la familia reconeix que les families sén ens Unics i la
columna vertebral de la vida dels infants i, en consequiéncia, se les ha de col-locar en
el centre d’atencid. Aquesta perspectiva emfasitza la importancia del paper actiu que
juga tota la familia —i no només la mare— en la cura del membre amb DID. També
remarca la necessitat de tractar amb respecte i donar suport a la familia (Freedman i

Capabianco, 2000; Rosembaum, King, Law, King i Evans, 1998).

Allen i Petr (1996) manifesten que hi ha dos elements de la perspectiva centrada en la
familia que sén compartits per la majoria d’autors que han fet contribucions importants
en aquest enfocament: I'eleccio familiar i les fortaleses de la familia. En aquests sentit,
Leal (1999) afirma que quant més centrat en la familia sigui 'enfocament, més
oportunitats tindran els membres de la familia de construir sobre els punts forts
familiars, deixant de preocupar-se per corregir els punts febles, de manera que les
families puguin augmentar el control personal de les situacions que les afecten i la

presa de decisions.

Segons A. P. Turnbull (2003) les caracteristiques del model de treball centrat en la

familia sén:

a) Respecte per l'eleccié de la familia. La familia passa a ser ['Ultima
responsable de la presa de decisions respecte els temes que tenen a veure amb el
fill amb DID; el paper dels professionals en aquest procés ha de ser de guia i
orientacio (Dunst, Johanson, Trivette, i Hamby, 1991).

b) Emfasi en els punts forts de la familia i del context. S’abandonen les
orientacions de caire patologic (limitacions) i prenen rellevancia les actuacions

orientades a promoure les competéncies i possibilitats de I'entorn familiar.

c) Tota la familia es concebuda com a unitat de suport; per aixd deixa de

focalitzar-se la intervencié només en l'infant amb discapacitat i la mare.

Segons Turbiville, Turnbull, Garland, i Lee (1996), la col-laboracié entre families i
professionals esdevé el mitja per treballar sota el model centrat en la familia. Aixi
doncs, la col-laboracié és entesa com un dels principis del treball centrat en la familia
(A. P. Turnbull, Turbiville i Turnbull, 2000).
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Es important no confondre el model centrat en la familia amb les intervencions que
focalitzen linterés en la participacié de tots els membres de la familia i que tenen en
compte les seves preocupacions; ajudar les families perqué escullin entre dues
opcions proposades pels professionals o visitar les families a casa no assegura que

s’estigui duent a terme un treball centrat en la familia.

Aixi mateix, Rosembaum, King, Law, King i Evans (1998) defensen que els serveis que
donen atencio a les persones amb DID que treballen segons el model centrat en la
familia son aquells que dirigeixen els seus esfor¢os a millorar les condicions de vida de
les persones amb DID i de les seves families, i no els que centralitzen les actuacions
en la persona amb DID i que complementariament ofereixen de tant en tant suports a

les seves families.

Si bé el model de treball centrat en la familia es va concebre per fonamentar les
practiques de tots els serveis que donen resposta a les necessitats de les persones
amb DID, als EUA aquest model s’ha estés majoritariament entre els serveis d’AP
(Summers, Hoffman et al., 2005). Amb tot, Blue-Banning, Summers, Frankland, Nelson
i Beegle (2004) afirmen que la resta de serveis no s’han quedat indiferents davant
aguest nou enfocament; els serveis educatius per persones amb DID, per exemple,
estan treballant per intensificar la participacié de les families en el projecte educatiu de
centre mitjancant I'establiment d’una relacié de col-laboracié entre les families i els
diversos professionals que atenen la persona amb DID (Summers, Hoffman et al.,
2005; A. P. Turnbull, Turnbull, Erwin i Soodak, 2006).

Segons Summers, Hoffman et al. (2005), la bona acollida del model centrat en la
familia per part dels serveis d’AP dels EUA depén d’'un gran nombre de variables. No
obstant aixd, aquests mateixos autors asseguren que una de les raons d’aquest éxit té
a veure amb el fet que els centres d’AP acostumen a ser el primer servei que atén les

persones amb DID i, per tant, el principal referent per a les families.

En els ultims anys, una bona part dels investigadors que treballen en el camp de 'AP
coincideixen en el fet que els objectius d’aquests serveis s’han d’orientar cap a la
millora de les condicions dels infants amb DID i també de les seves families (Bailey et
al., 1998; Bruder, 2000; Law et al., 2003). En aquest sentit, Mannan, Summers,
Turnbull i Poston (2006) i Summers et al. (2007) afirmen que els esfor¢os en el camp
de 'AP s’han de dirigir a identificar els resultats que aquests serveis han d’assolir en
relaci6 amb les persones amb DID i les families per adequar-se al nou model

d’intervencio.
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3.3. El servei d’atencié precog

En aquest apartat, explicarem algunes de les caracteristiques que defineixen els
serveis d’AP a Catalunya, atés que és en aquest context en qué s’ha dut a terme la

recerca de la tesi doctoral.

L’AP a Catalunya és una xarxa finangada publicament i sectoritzada de Centres de
Desenvolupament Infantil i Atencié Precoc (d'ara endavant CDIAP) ben consolidada i
que té per objectiu prevenir, detectar, atendre i seguir els infants amb trastorns en el

desenvolupament.

Catalunya té plena competéncia en I'ambit d’AP des de I'any 1985, quan l'estat central
en transferi la responsabilitat al Govern autonomic. Tanmateix, I'origen de I'AP a
Catalunya tingué lloc a mitjans dels anys 60, quan es crearen els primers equips
interdisciplinaris amb voluntat d’atendre els infants amb discapacitat durant els primers
anys de vida i les seves families. Aquests equips estaven vinculats a associacions de
pares, la missio dels quals era suplir 'abséncia de suports i serveis dirigits als infants

gue ho necessitaven (Rubert, 2010).

Tant la progressiva existéncia de serveis com l'increment de la demanda portaren el
Govern autondmic a publicar la primera norma que regulava I'AP a Catalunya l'any
1985. Es tracta de l'ordre, de 29 de juliol de 1985, de creaci6é del Programa

Sectorial d’Estimulacio Precog.

L’any 1994 es produi una nova regulacié a Catalunya que recollia tant I'experiéncia
acumulada i els avengos conceptuals com el contingut d’altres normes promulgades
en I'ambit dels serveis socials. Ens referim al Decret legislatiu 17/1994, del 16 de
novembre. Agquest reordenament activa la demanda d’AP per part de les families i
n‘amplia el camp d’intervencid. Es passa d’'una concepcid de servei més centrada en
la discapacitat i la prevencié a una perspectiva més global i ecologica en qué es
prioritzava la prevencié i la promocié d'un desenvolupament Optim per evitar o

minimitzar possibles trastorns (Rubert, 2010).

L’any seglent amb el Decret 206/1995, de 13 de juny, s’adscrivi AP al
Departament de Benestar Social. Amb aquest decret, es produi també un avencg

conceptual i terminologic. El Servei d’Atencidé Precog (SAP) passa a dir-se CDIAPs.
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La regulaci6 legislativa de 'AP a Catalunya finalitza amb la Llei 18/2003, de 4 de
juliol, de suport a les families i el Decret 261/2003, del 21 d’octubre que marca les

directrius actuals en el camp.

La Generalitat de Catalunya i, en concret, el Departament d’Accié Social i Ciutadania,
basant-se en el Llibre Blanc de I'Atencié Precog (Grupo de Atencion Temprana [GAT],

2000), defineix I'atencié preco¢ com:

El conjunt d'actuacions en l'ambit de la prevenci6, la deteccié, diagnostic i la
intervencio terapéutica, de caracter interdisciplinari, que s'estén en un sentit ampli
des del moment de la concepcio fins que l'infant compleix els sis anys, abastant, per
tant, I'etapa prenatal, perinatal i I'etapa postnatal de la primera infancia. (Generalitat
de Catalunya, 2010).

Aquest mateix document concreta que I'AP s’adreca a:

Als infants que presenten trastorns en el desenvolupament (cronics o transitoris),
gue tenen antecedents de risc bioldgic, psicoldgic i social, es troben en situacié de
risc de patir-los, o bé presenten dificultats en la criangca. A més, l'atencié precog

també s'adreca a les families d'aquests infants. (Generalitat de Catalunya, 2010).

Convé remarcar que aquesta concepcié d’AP s’alinea amb les posicions més actuals
gue podem trobar en la recerca i en els organismes internacionals; concepte ampli
d’atencié precog, importancia de la familia, focus en les possibilitats de I'infant, émfasi
en un model biopsicosocial, etc. (Dunst, 2000; Giné, Gracia, Vilaseca i Garcia-Diéz,
2006; Guralnick, 2001; Soriano, 1999).

Tal com s’ha comentat anteriorment, els CDIAPs soén els responsables de la tasca
assistencial i preventiva de 'AP a Catalunya. Les funcions que se’ls atribueixen tenen
a veure amb l'avaluacié global de la problematica de l'infant i la familia (procés
diagnostic), la provisié d’'informacié, orientacid, suport i assessorament a la familia,
latencié terapéutica a l'infant de forma individualitzada, I'orientacié i suport a les
escoles d'educaci6 infantil, el seguiment de I'evolucio de l'infant, la col-laboracio6 en els
programes de prevencio i deteccio i, finalment, el desenvolupament de tasques de

recerca, docéncia i formacio.

Al territori catala, actualment, hi ha un total de 87 CDIAPs (Generalitat de Catalunya,

2011) que atenen un determinat sector de poblacié / zona geografica. La titularitat
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d’'aquests es distribueix entre publica i privada, encara que en tots els casos el

financament és public i les families no han de pagar pel servei rebut.

Els CDIAPs estan formats per un equip interdisciplinari de professionals, amb I'objectiu
que es cobreixin totes les arees de desenvolupament de l'infant aixi com els diferents
ambits d'intervenci6 (infant, familia i entorn). Com a minim, els professionals d’aquests
equips han de tenir formacié especifica en les disciplines de Fisioterapia, Logopédia,
Medicina, Psicologia i Treball Social, encara que en el cas de serveis grans també s’hi
acostumen a incorporar la Pedagogia, la Psicopedagogia i la Psicomotricitat (Uni6
Catalana de Centres de Desenvolupament Infantil i Atencié Preco¢ [UCCAP], 2004).

La UCCAP (2004), organitzacié que agrupa els CDIAPS de Catalunya, afirma que, si
es considera I'amplitud de la poblacié a qui va destinada I'AP (discapacitats, dificultats
lleus i transitories, risc social, etc.) la cobertura no hauria d’estar per sota del 7.5% de
la poblaci6 infantil (0-6), en contra del 4.7% atesa I'any 2008. Cal remarcar, pero, que
cada any la quantitat d'infants atesos incrementa; s'ha passat dels 11.454 usuaris
atesos el 2002, als 24.883 el 2008, la qual cosa suposa un augment del 117.24%
(Generalitat de Catalunya, 2010).

La manera com els infants i les families arriben als CDIAPs de Catalunya és molt
diversa. Aquesta diversificacié es deu probablement a la creixent sensibilitzacié dels
professionals de la sanitat i les families sobre el desenvolupament normal dels infants.
Aguest augment de conscienciacio ha facilitat la detecci6é de dificultats en infants cada
vegada més petits i amb trastorns de diferent etiologia. D'acord amb la Figura 5, I'any
2008 el 19.72% dels infants que arribaren als CDIAPs tenien menys d’1 any, el 14.61%
menys de2, mentre que la franja d’edat més corrent fou de 4 anys (30.99%)
(Generalitat de Catalunya, 2010).

77



| Primera part

35%

30%

25%

20%

15%

10%

5%

0%
0-12m 13-24 m 25-36 m 37-48 m 49-70 m

Figura 5. Edat d’acollida dels infants donats d’alta als CDIAPs de Catalunya I'any 2008 (Generalitat de
Catalunya, 2010).

Pel que fa a I'etiologia, I'any 2008 el trastorn del llenguatge es mostra el més frequent
(21.01%), seguit del trastorn emocional (14.60%) i del retard evolutiu global (12.70%).
Entre els menys diagnosticats, hi havia el trastorn alimentari (0.79%), el trastorn
sensorial (0.87%) i la pluridiscapacitat (0.97%) (Generalitat de Catalunya, 2010).

Trans. Motriu
Trans. sensorial
Retard Mental
Pluridiscapacitat

Trans. general desenevolupament

Trans. déficit atencio
Retard Evolutiu Global
Trans. Llenguatge
Trans. emocional
Trans. de la son
Trans. alimentacio
Risc Social

Risc Biologic

Risc Psicologic
Altres
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Figura 6. Diagnostic principal del total d'infants atesos als CDIAPs de Catalunya I'any 2008
(Generalitat de Catalunya, 2010).
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Com s’ha dit abans, no existeix un unic circuit fins arribar als CDIAPs. Normalment, els
primers simptomes son detectats pels serveis d’atencié primaria (salut i serveis
socials), alertats per les propies families sobre I'estranyesa del desenvolupament del

seu fill. Una vegada es confirma la hipotesi es fa la derivacio als CDIAPSs.

Una vegada la familia arriba al CDIAP, I'equip desplega tot un seguit d’actuacions per
poder valorar l'infant aixi com el seu entorn més proper i determinar-ne la intervencio

més adequada.

La intervencio que es du a terme als CDIAPs es basa en una intervencio global que té
en compte totes les arees de desenvolupament de l'infant (emocional, social, cognitiva,

comunicativa i motriu).

Les intervencions es duen gairebé sempre amb l'infant a soles. En alguns casos, quan
s’esta establint el vincle entre infant i professional o quan hi ha un interés en el fet que
els pares vegin com el professional interacciona amb l'infant, els pares entren a les
sessions d’intervencid, encara que en ambdues situacions el seu paper s’acostuma a

reduir al d’observador.

Les sessions d’intervencié directa amb l'infant es realitzen majoritariament al CDIAP i
solen tenir una durada de 45 minuts. La freqiéncia de les sessions varia segons el
grau d’afectacio de I'infant, la situacié d’escolaritzacio i el moment emocional. Segons
G. Ruiz i Zaurin (2004) les modalitats d’intervencié es divideixen en: a) atencio
intensiva (2 o 3 sessions setmanals), b) atencié regular (1 sessi6 setmanal), i ¢)

atenci6 de seguiment (cada 15 dies, cada mes 0 més espaiades).

A part d’aquestes sessions amb l'infant, els professionals destinen una part important
de la seva tasca a sensibilitzar i coordinar-se amb els tutors de I'escola infantil, els
serveis psicopedagogics, el professional de serveis socials de la zona, en cas que
sigui necessari, etc., aixi com també a reservar un temps per a la formacié, la docéncia
i, en menor mesura, la investigacié. Per tant, es podria afirmar que I'AP a Catalunya no
es redueix a les actuacions que es duen a terme directament amb I'infant; sin6 que hi
ha una atencié més directa —la que es fa amb l'infant— i una altra de més indirecta —la

que es desenvolupa amb els diferents agents que intervenen en la petita infancia.

Amb tot, convé tenir present que, malgrat que la normativa i la voluntat dels

professionals sembla que apunti clarament cap a un major enfocament sobre les
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families, la realitat és encara lluny d’aquest objectiu. En efecte, Vilaseca, Gracia, Giné i
Garcia-Die (2004) després de dur a terme una recerca a Catalunya en qué es valora la
qualitat dels serveis d’AP amb la col-laboraci6 de 36 professionals i 38 families,
afirmen que I'AP encara esta molt orientada a I'atencio dels infants i poc a les families
atés que el model predominant en les darreres decades ha estat el model clinic centrat

en la rehabilitacio de l'infant, deixant la familia en un segon terme.

A aguesta mateixa conclusié arribaren el grup de recerca Discapacitat i Qualitat de
Vida: Aspectes Educatius I'any 2010 (Giné, Balcells et al., 2011) amb I'estudi de les
necessitats de les families a Catalunya. Mentre que les families es mostraven
satisfetes amb l'atencié que rebien per part dels serveis insistien en poder disposar de

més temps per a relacionar-se amb els professionals.

Segons G. Ruiz i Zaurin (2004), Catalunya ha estat pionera en la manera de gestionar
'AP dins I'estat espanyol des dels inicis. Podem afirmar que, actualment, Catalunya
gaudeix d'una AP molt consolidada —a través dels CDIAPs— ben reglamentada i
reconeguda per la qualitat en l'atenci6 (Vilaseca, Gracia, Giné, i Garcia-Die, 2004),
encara que persisteixen algunes limitacions importants en les zones rurals o bé en
relacid amb I'atencié a determinades necessitats; com també, com acabem d’afirmar,

en I'atencio directa a les families.
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La col-laboracié families-professionals

En aquest capitol, ens centrarem en la importancia que té la col-laboracié entre
families i professionals a I'hora d’assolir els objectius de vida tant de la persona amb
DID com de la propia familia. Realitzarem un breu recorregut historic dels patrons de
relacié establerts entre families i professionals al llarg dels anys, descriurem alguns
dels factors d’interaccié que la literatura reconeix que promouen la col-laboracio i,
finalment, farem un breu apunt sobre I'estat de la relacié professionals-families a

Catalunya.
4.1. La col-laboracio entre families i professionals com a suport

Tal com ja hem apuntat en apartats anteriors, el paper que han de desenvolupar els
pares és més complex quan tenen fills amb DID (Dunst i Dempsley, 2007). Algunes de
les raons tenen a veure amb que es veuen obligats a buscar i fer Us d’'un ventall més
ampli de serveis i han d’interactuar amb un major nombre de professionals. En aquest

sentit, la col-laboracio es revela com un element de valor extraordinari.

Molts han estat els autors que han posat de relleu la importancia d’establir una bona
relacié entre pares i professionals per assolir els resultats de vida desitjats (Adelman i
Taylor, 1997; Summers, Gavin, Hall i Nelson, 2003; Summers, Hoffman et al., 2005).
D'acord amb Summers et al. (2007) i A. P. Turnbull et al. (2006), la relacié que els
professionals estableixen amb les families esdevé un dels suports més importants que

els serveis poden oferir a les persones amb discapacitat.

Hi ha evidéncies que vinculen la implicacié dels pares en els programes dels fills amb
el desenvolupament cognitiu i els éxits académics d’aquests (Desimone, 1999; Halle,
Kurtz-Costes i Mahoney, 1997). Fine i Nissenbaum, (2000) també han confirmat que la
relacio de col-laboracié entre pares i professionals es comporta, en molts moments,
com un estimulador de I'obtencié dels resultats esperats per les families i els fills. Aixi
com també fa més probable que les families aconsegueixin habilitats que les beneficii
per funcionar de manera més efectiva en el seu entorn, fomentant d’aquesta manera
'empowerment (Dempsey i Dunst, 2004; Dunst i Dempsley, 2007; Dunst i Trivette,
1996; Trivette, Dunst, Boyd i Hamby, 1995).
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En la mateixa linia Trivette, Dunst, Boyd i Hambdy (1995) afirmen que els centres d’AP
que adopten el model de treball centrat en la familia, que es caracteritza per la relacié
de col-laboraci6 amb les families, tendeixen a promoure una major percepcié de
control personal i d’autosuficiéncia en els pares, aixi com també (Applequist i Bailey,
2000) una major satisfacci6 amb el servei. Concretament, Summers et al. (2007)
posen de relleu que als EUA el nivell de satisfaccié de les families amb els suports que
ofereixen els serveis d’AP esta parcialment mediat per la percepcié de col-laboracié

que tenen aquestes.

Tot i que la relaci6 de col-laboracié entre families i professionals aporta beneficis
evidents a les families i als infants, McWilliam, Maxwell, i Sloper (1999) i Sanders
(1999) posen de manifest que, a la practica les relacions no s’ajusten sovint als
estandards propis de la col-laboracid. | que, fins i tot, en ocasions, aquesta relacié és
vista com una font d’estrés i preocupacié tant per als pares com per als propis

professionals (Giné 2000; Summers, Hoffman et al., 2005; Wang et al., 2004).

Blue-Banning et al. (2004) afirmen, a partir d’'una recerca en qué conduiren grups de
discussié amb families i professionals, que alguns pares declaren tenir problemes de
comunicaci6 amb els mestres dels seus fills, atés que aquests massa sovint sén
incapacos d’entendre i respectar els valors i/o diferéncies culturals de la seva familia.
Aquests pares també expressaren haver de mantenir una lluita constant amb els
professionals per obtenir els serveis inclusius i més apropiats per als seus fills (Soodak
et al. 2002). A més a més, asseguraren sentir-se culpats i jutjats pels problemes que
presenta el fill (Osher i Osher, 2002). Els professionals, per la seva banda, reporten
gue en moltes ocasions no es veuen suficientment formats i se senten insegurs i
incomodes quan treballen amb les families. També expressen solitud en relacié amb el
sistema (equip coordinador del centre, normativa, etc.), ja que no se’ls déna suport en

I'organitzacié i el treball amb les families.

Alguns paisos com Australia i els EUA han promogut algunes iniciatives legislatives en
aquest sentit. A Australia, per exemple, les politiques que regulen la matricula dels
infants i joves als centres educatius, la transicié entre les diferents etapes i la no
discriminacié de les persones amb discapacitat reconeixen i estimulen la implicacié
dels pares en la presa de decisions juntament amb els professionals dels serveis
(Dunst i Dempsey, 2007). Als EUA, la col-laboracié entre els pares i els professionals
dels serveis en el disseny i la implementacié dels plans educatius és un dels sis
principis de I'Individuals with Disabilities Education Act (d'ara endavant IDEA) (R. H.
Turnbull, Stowe i Huerta, 2007). La llei IDEA (2004), que és la que regula I'etapa
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educativa de les persones amb discapacitat als EUA, exigeix el desenvolupament de
I'Individualized Family Service Plan per identificar i conéixer les necessitats de l'infant
amb DID i de la familia, aixi com també demana la implicacié de la familia en el procés
educatiu del fill i, en concret, en el disseny del Individualized Educational Programme.
Altres lleis d’aquest mateix pais, com per exemple I'Elementary and Secondary
Educational Act (1965) i Children’s and Communities’ Mental Health Systems
Improvement Act (1991) també subratllen la importancia d’assegurar la implicacié de
les families i garantir la bona relacié entre families i professionals (Osher i Osher,
2002).

Dunst i Dempsley (2007) asseveren que un dels objectius que indirectament
persegueixen aquestes lleis és reduir futurs costos, ja que cada vegada hi ha un major
reconeixement del fet que la col-laboracié entre professionals i families serveix per a

prevenir I'aparicié de futurs problemes.

De totes maneres, com passa sovint arreu, la realitat s’allunya del que preveu la
normativa. Nelson, Summers i Turnbull (2004) declaren que encara que les lleis
ordenen que els serveis contemplin la participacié dels pares en la presa de decisions,
les formes i els limits de la col-laboracid no estan encara suficientment definits. A
proposit, Epstein i Salinas (2004) i M. M. Murray i Curran (2008) apunten que, malgrat
les bones intencions en el pla legislatiu, la participacié dels pares en els programes
dels seus fills als EUA és molt limitada i, en la majoria de casos, es redueix a reunir-se

trimestralment amb els professionals, i juguen un paper més aviat passiu.

Si girem la mirada a la nostra realitat, ens adonarem que ni a Espanya ni a Catalunya
la legislacio inclou preceptes que orientin els professionals a establir una relacié de
col-laboracié amb les families que suposi la participacié en la presa de decisions. En
aquest moment, la decisio d’escolaritzacié d’'un infant només contempla que els pares
siguin escoltats, pero s'obvia la participacié en el programa de treball o bé en I'accés a
determinats serveis especialitzats. No obstant aix0, i a consequéncia dels beneficis

evidents, sembla que en els Ultims anys les coses estan canviant en alguns serveis.
4.2. Perspectiva historica de larelacié professionals-families

Com en altres ambits, I'atencid a les persones amb discapacitat i les families ha
experimentat amb els anys diversos canvis, tant pel que fa als models conceptuals,

com a les practiques professionals i al reconeixement social.
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Convé tenir present que no es tracta d'un procés homogeni en tots els paisos
occidentals. Al contrari, s’observen diferéncies importants tant en 'origen dels serveis
com en els models d’actuacio i en la responsabilitat de finangament. En consequéncia,

qualsevol intent de sintesi es fa particularment complex i arriscat.

A continuacio descriurem els principals models que han caracteritzat la relacié que

s’ha establert entre els professionals i les families.

Conéixer I'evolucié historica de I'atencié que han rebut les persones amb discapacitat i
les seves families per part dels professionals ens ajuda a entendre millor la concepcié
de discapacitat present al llarg dels anys, els canvis i dificultats que les families han
hagut d’afrontar i, també, comprendre el perqué dalgunes de les practiques

professionals actuals (A. P. Turnbull et al., 2006).

A. P. Turnbull (2003), Ferguson (2001) i Peterander (2000) asseguren que
historicament han existit tres models diferents que caracteritzen la relacié dels
professionals amb les families. Segons A. P. Turnbull, Turbiville i Turnbull (2000)
aguests models es determinen pel poder que en cada moment han mostrat tenir els

professionals i les families en la presa de decisions.
a) Model Psicoterapéutic (des de I'inici fins als anys 80).

El model existent fins als anys 80 es caracteritzava per una concepcié patologica de la
discapacitat, que s’estenia a la familia i es reflectia en el tractament de l'infant i, si era
el cas, en el tractament de la familia. Quant a linfant, es prioritzava tractar les
conseqliencies del deéficit, atés que el model psicoterapéutic comportava una
concepcio dels serveis centrats en linfant i de caracter rehabilitador. Pel que fa a
I'atencié a les families, la concepcié de I'atencio centrada en la discapacitat, deixava el
treball amb les families en un segon pla i sempre percebut com a complementari del
treball que es feia amb l'infant. El naixement d’un infant amb discapacitat era percebut
com un problema que conduia a la familia a una crisi, que Ss’iniciava amb el xoc i
finalitzava amb I'acceptacié, que requeria psicoterapia (A. P. Turnbull, 2003; A. P.
Turnbull et al., 2000).

La relacio dels professionals amb les families es regia pel model d’expert. La relacio
que s’establia entre ambdds era clarament asimétrica. El professional gaudia del poder
i exercia el control de la presa de decisions pel que fa a la persona amb DID amb
'argucia de la seva competéncia professional; coneixia queé li passava a l'infant i per

tant estava en condicions de dir als pares —que eren considerats practicament
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ignorants— qué havien de fer amb el fill (A. P. Turnbull et al., 2000; Vilaseca et al.,
2004).

b) Model de Formacié de Pares (des de mitjans dels anys 80 fins a finals dels

anys 90).

A mitjans dels 80 va emergir en el camp de I'atencio a les persones amb discapacitat
la corrent ecoldgica. L'adopcid d’aquesta teoria va portar a entendre el
desenvolupament dels infants en termes de les oportunitats que li oferien els diversos
entorns de vida (Bronfenbrenner, 1987). El seu reconeixement va suposar un progrés

qualitatiu en aquest camp.

El bon acolliment d’aquesta perspectiva del desenvolupament per part dels serveis
precipita el canvi d'un model més psicoterapéutic a un altre de més formatiu. Es
comencga a reconeixer que I'entorn familiar influenciava el desenvolupament cognitiu
de l'infant amb DID (A. P. Turnbull et al., 2000), la qual cosa concedia als pares un
paper prioritari per remeiar i millorar el desenvolupament dels fills (Guralnick, 1998). Es
per aixd que s'incrementa el reconeixement dels drets dels pares pel que feia a la

presa de decisions que concernien els seus fills.

Aquesta segona etapa es caracteritza per un model de treball amb les families que es
coneix com formacié de pares. Aquesta practica s’ha d’entendre en continuitat i com a
consequéncia del model anterior. En aquest model, limportant seguia essent el
tractament del déficit de la persona amb discapacitat; I'accent es continuava posant en
la discapacitat de la persona —des d’una perspectiva patoldgica—, i la responsabilitat
basica queia en el terapeuta (professional). Ara bé, per sumar esforcos, calia
assegurar la participacié de la familia, ja que la persona amb discapacitat passava la
major part del temps a casa amb els pares —normalment amb la mare. Efectivament, la
formacio dels pares —en particular de les mares— apareixia com un objectiu prioritari

per continuar el tractament a casa d’acord amb les pautes dels professionals.

Els pares eren considerats co-terapeutes (Peterander, 2000) i en efecte esdevenien
participants necessaris per dur a terme a casa el programa que els professionals
havien dissenyat per a la persona amb discapacitat. Es tractava que aprenguessin,
sobretot les mares, les habilitats necessaries per ensenyar el fill a casa, amb la finalitat
de “posar cura” als efectes del trastorn (A. P. Turnbull, 2003). Aixi doncs, la
participacié de les families es limitava, per un costat, a aportar algunes informacions
sobre el fill i, per l'altre, a seguir les indicacions i realitzar les activitats que els

professionals havien planificat per a casa.
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Hi havia pares que se sentien utils i molt satisfets amb aquest nou paper. Tanmateix,
d’altres vivien el fet de fer de mestres abans que de pares amb sentiments d’estrés i
fracas, ja que no podien dedicar moltes hores d’estimul al fill o no observaven millores
significatives en el seu desenvolupament (Ferguson, 2001). A més a més, els pares
tenien sentiments contradictoris; percebien que estaven tractant el seu infant com un
pacient més que com el seu fill, atés que les directrius dels professionals els obligaven

a mantenir una relacio de terapeuta-nen en els diferents entorns de vida.

Els professionals continuaven fent Us del poder d’expert per prescriure la intervencio
més adequada. Aquest domini de poder per part dels professionals impactava en el
sistema familiar atés que, en alguns casos, els programes dels professionals tenien

I'objectiu de transformar interaccions i funcions familiars (A. P. Turnbull et al., 2000).

Aquests dos primers models es regien pel control de la presa decisions per part dels
professionals, la qual cosa a vegades ocasionava una clara incomoditat en els pares

quan no estaven del tot d’acord amb el criteri dels professionals.
c) Model de Col-laboracié (finals dels anys 90 fins a I’actualitat).

Progressivament i paral-lelament als canvis conceptuals internacionals, i també en el
nostre pais als canvis en el camp de l'atencié a les persones amb discapacitat i les
seves families per passar d’'un model clinic a un model més educatiu, es va estenent
una nova concepcié més centrada en la familia com a context de desenvolupament i,

per tant, més preocupada per la millora de les practiques educatives familiars.

Aquest canvi de mirada comporta també canvis en les pautes de relaci6 dels
professionals amb les families, substituint a poc a poc I'émfasi en la formaci6 pel
model de col-laboracié amb els pares. S’adopta, doncs, un model d’intervencié on el
que realment preocupa és millorar les competéncies de les families perqué d’aquesta
manera també milloraran les practiques educatives en la interaccié diaria amb el fill. En
aguest sentit, es consideren els pares com a col-laboradors amb els quals s’estableix
una relacié confiada, d’igual a igual i que es caracteritza per la presa de decisions
conjunta. Turnbiville et al. (1996) asseguren que la col-laboracié entre familia i els
professionals esdevé el mitja idoni per identificar i aconseguir els resultats desitjats

pels infants i les families.

Es per aix0 que es revisen les relacions de poder que sovint han caracteritzat la relacié
dels professionals amb les families; es passa de que tot el control el tinguin els

professionals a compartir-lo amb les families (A. P. Turnbull et al., 2000).
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Segons Bailey, Buysse, Edmondson i Smith (1992) la col-laboracié emergeix com un
dels fonaments principals del treball centrat en la familia, ja que assegura la
participacié activa de les families en la identificacid de les necessitats tant de l'infant
com de la familia, en la prioritzacié dels objectius que s'han de treballar i, al capdavall,
en la presa de decisions respecte del fill amb DID.

A continuacié, explicarem amb més deteniment que entenem per col-laboracié i quins

son els principis.
4.3. Elements més importants de la relacié de col-laboracié

En la literatura actual s'utilitzen diferents termes per parlar del procés pel qual les
families i els professionals treballen conjuntament, d’igual a igual, per assolir un
objectiu comu (A. P. Turnbull et al. 2006). Algunes de les expressions més utilitzades
sén: cooperacio, implicacié familiar, participacié familiar, partnership, etc. (Summers,
Hoffman et al, 2005).

Al nostre entendre, la paraula que millor expressa el tipus de relacié que es vol
promoure és la de partnership, que hem traduit per col-laboracié atés que és el terme
que més s’hi aproxima. Segons A. P. Turnbull et al. (2006), basant-se en Merriam
Webster's Collegiate Dictonary (2011), partnership significa una relacié que es
caracteritza per una estreta cooperacié entre persones que comparteixen uns

mateixos drets i responsabilitats®.

Segons Summers, Hoffman et al. (2005), existeix molta literatura entorn del concepte
de col-laboraci6 i els seus components. A pesar del que afirmen aquestes autores,
Dunst i Dempsley (2007) assenyalen que aquesta literatura no es correspon —0 no
coincideix— amb la quantitat de recerques empiriques dutes a terme en el camp. Dunst
Trivette i Snyder (2000) després de fer una revisio sobre el tema, conclouen que hi ha
poc consens respecte quins son els indicadors que descriuen aquesta relacié i que,

per tant, es fa dificil avangar en la mesura.

Arribats a aquest punt, segurament ens ajudara tenir present algunes de les
aproximacions que diferents autors han desenvolupant entorn de la col-laboracié de

families i professionals, en termes de definicio i d’elements que la composen.

A principis dels anys 90, Dunst i Paget (1991) ja es van interessar en identificar els

elements que juguen un paper rellevant en I'establiment d’'una relacié de col-laboracio

® Traduccio6 de I'autora de la tesi

89



| Primera part

entre families i professionals. D'aquest treball es despren que els components que
condicionen el tipus de relacid6 que s’estableix entre ambdds agents son la
col-laboraci6 mutua, el compartir responsabilitats, el desig per treballar de manera

conjunta, la lleialtat i la confianga, I'accessibilitat i 'acord en la presa de decisions.

Dunst et al. (2000), uns anys més tard, defineixen parent-professional partnership de la
seglent manera: treball conjunt dels pares i dels professionals en qué es crea una
relacié basada en la presa de decisions i responsabilitat conjunta, que es caracteritza
per la confianca i el respecte mutu. Aquests autors, doncs, conceben la relacié de
col-laboracié com un tipus d’experiéncia participativa que té per finalitat aconseguir la
capacitacio de les families. Des d’aquesta definicio, també es percep que la interaccio
entre professionals i families es caracteritza pel treball mutu, complementari, conjunt i

reciproc (Dunst i Dempsey, 2007).

D’acord amb la definicié6 de Dunst et al. (2000), els components de la col-laboracio
tenen una doble naturalesa. Una de més lligada a les accions, com ara la presa de
decisions i la responsabilitat conjunta i una altra relacionada amb la manera de ser

dels agents implicats —confianga i respecte.

Dunlap i Fox (2007), més recentment, estudiaren com amb el suport conductual positiu
es pot crear una relacié de col-laboracié entre pares i professionals. Sense entrar en
detalls, el suport conductual positiu és un enfocament per al tractament de les
conductes problematiques. Segons aquests autors, citant a Lucyshyn, Dunlap, Albin
(2002), la col-laboracié suposa un compromis entre pares i professionals per mantenir
una visié compartida, una comunicacio oberta i de confianca, de respecte mutu i una
comprensio de les circumstancies i dels papers que han d’adoptar cadascuna de les
parts participants. Per a aquests autors, la col-laboracié entre pares i professionals
requereix d’un esfor¢ constant per part dambdds agents implicats; tant pel que fa al
treball conjunt per a la consecucié dels objectius que s‘han d’assolir com també per

construir i nodrir la relacio.

Aquests autors (Dunlap i Fox, 2007) argumenten que, per crear una relacio de
col-laboracio, la responsabilitat que adquireix la familia ha de ser corresposta amb la
disponibilitat dels professionals, atés que aquest tipus de relacié es caracteritza per
valors de reciprocitat. lgualment, Summers, Hoffman et al. (2005), afirmen que una de
les actituds necessaries que cal que els pares adoptin per aconseguir crear una relacié
positiva amb els professionals és la responsabilitat i predisposicié. Tornant a Dunlap i

Fox, la creacio d’'una relacio de col-laboracié requereix d’'un alt grau de responsabilitat i
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compromis, la qual cosa moltes vegades es tradueix en la necessitat de dedicar-hi

temps per part de les families i dels professionals.

Dunlap i Fox (2007) també comparteixen amb A. P. Turnbull et al. (2006) que
I'efectivitat de la col-laboracié entre professionals i families depén, en gran mesura, de
la comunicacié que aquests mantenen i dels coneixements que els professionals hagin

adquirit de l'infant i la familia.

En un intent per agrupar i sintetitzar les principals aportacions del tema, Keen (2007)
dugué a terme una revisié bibliografica sobre la col-laboracié families-professionals
que li permeté identificar les segiients caracteristiques:

a) Respecte mutu, confianga i honestedat

Dunst et al. (1994) van explorar els comportament necessaris per establir una
relacié de col-laboracié efectiva. Els resultats obtinguts, fruit de les opinions de

professionals i families, van ser respecte mutu, comunicacié oberta i honestedat.

En un sentit similar, Dunlap, Fox, Vaughn, Bucy i Clarke (1997) adverteixen que
establir una relacié de col-laboracié entre professionals i families no és facil i que no

es produeix de manera automatica.
b) Acord mutu amb els objectius

Un altre dels elements que Keen (2007) destaca de la literatura és la cerca conjunta
dels objectius per treballar. En una relacié de col-laboracié, normalment, els
objectius son definits conjuntament entre pares i professionals, tal com promou la

llei IDEA (2004) als EUA en el disseny de I'individual Education Programme.

Fox, Vaughn, Dunlap, i Bucy (1997) assenyalen que, en la literatura sobre
modificacié de conducta, la practica de la identificacié d’objectius es realitza des
d’'una vessant més ecoldgica, més centrada en la familia que no pas en linfant.
S’identifiquen juntament amb els professionals les fortaleses, els recursos, els
suports socials i els estressors de la familia, i es decideix conjuntament els objectius

que cal treballar.
c) Compartir la planificaci6 i la presa de decisions

Knox et al. (2000) trobaren que la presa de decisions conjunta era un element critic

en la percepcio que les families tenien respecte el control de la seva vida.
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En ocasions els pares senten que la seva vida esta controlada pels professionals,
com passa de manera frequent en el moment del diagnostic. Sovint, quan els pares
reben el diagnostic del fill, senten que perden el poder ja que la nova situacio els
sobrepassa. Aquesta percepcié de pérdua de poder provoca, en alguns casos, que
les families es mostrin distants i desconfiades davant dels professionals (Stoner et
al., 2005). Keen, Davey i Grimbeek (2006) (citats per Keen, 2007) van dur a terme
una recerca per determinar quins eren els factors que afectaven [lestabilitat
emocional de les families quan se’ls comunicava el diagnostic del seu fill. Els pares
expressaren que se sentien meés satisfets quan eren capacos de prendre part activa
en la presa de decisions i quan veien que tenien a I'abast els recursos que creien
que necessitaven. Per tant, sembla que la presa de decisions compartida i el control

de la propia situacié sén elements rellevants de la col-laboracio.

Morrow i Marlin (2004) suggereixen que la relacié entre professionals i families pot
canviar quan una de les dues parts pren més iniciativa —o menys— en la presa de
decisions. Aquests autors anomenen partnership-power la relacié de col-laboracié
entre families i professionals ja que parteixen de la premissa que el poder és un
dels elements que més influencia les relacions, coincidint amb els treball de A. P.
Turnbull et al. (2000).

Segons P. Murray (2000), en una relacié de col-laboraci6 cal que els professionals
vegin les families com a aliades amb potencial per prendre decisions, més que no

pas com a clients o simples consumidors de serveis.

Finalment, volem destacar les aportacions realitzades pels components del Beach
Center on Disability. Aquest grup de recerca, que ja ha estat presentat en capitols
anteriors, ha dut a terme diverses investigacions entorn de la col-laboraci6 de families i
professionals en els darrers anys. Al nostre entendre, aquestes investigacions han

aportat llum a la conceptualitzacié de la col-laboraci6.

Blue-Banning et al. (2004) afirmen que la col-laboraci6 es refereix a interaccions de
suport mutu entre les families i els professionals, que s’orienten a identificar les
necessitats dels infants i de les families, i es caracteritzen pel sentit de competencia,

compromis, igualtat, comunicacio positiva, respecte i confianca®.

Aquesta definicié de col-laboracié és amb la que nosaltres ens sentim més comodes

atés que, des del nostre punt de vista, és la més completa, la que es fa més resso de

® Traducci6 de l'autora de la tesi
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les aportacions dels autors més rellevants del camp i la que millor s’adequa als

fonaments de la recerca que presentem.

Hem d’entendre la col-laboracié des de la perspectiva que els professionals i les
families acorden cooperar conjuntament amb el proposit de: a) assegurar la millora de
la QdV de la persona amb DID, b) millorar la QdV de tots els membres de la familia, i
c) facilitar el treball dels professionals. Llavors, mitjangant la col-laboracid, les families i
els professionals deixen de percebre’s com a fronts separats, fruit de la lluita pel poder
de decisié sobre la persona amb DID i els judicis de valor precipitats, per passar a

aliar-se amb la intencié d’'unificar els esforcos.

A. P. Turnbull et al. (2006), basant-se en l'estudi de Blue-Banning et al. (2004)
assenyalen que els elements centrals que composen el constructe de col-laboracio
professionals-families sén set, i ajuda a entendre’ls si els representem formant un arc

de cano, en que la clau de volta és la confianca.

Confianga

Respecte

Competencia
professional

Comunicacié Defensa

Figura 7. Disposicio dels principis que afavoreixen la col-laboracio entre les families i els
professionals (A. P. Turnbull et al., 2006, p. 141).

Resulta il-lustratiu observar que:

- La forma d’arc obliga que cadascun dels principis es mantingui gracies a la
disposicié dels altres. Perqué l'arc pugui conservar l'estructura, és necessari que
tres dels set principis es disposin a una banda, tres a I'altra i, al mig, s’hi ubiqui la
clau de volta, en aquest cas la confianca. Utilitzant aquesta estructura es dona a
entendre que cap dels set principis té valor per si sol i que, per crear una relacio de
col-laboracio, és necessaria la confluéncia dels set elements, especialment de la

confianga.
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- La configuracié d’arc també ajuda a representar les diferents etapes per les
quals ha de passar la relacié entre les families i els professionals perqguée el vincle

esdevingui col-laboratiu.

- Finalment, el recorregut d'esquerra a dreta que representa l'arc també
reprodueix els principis que cal posar en marxa durant les diferents etapes del cicle
vital de la persona amb DID. La banda esquerra de l'arc fa referéncia a les
dimensions que cal potenciar en major mesura durant les primeres edats de la
persona amb DID, i la banda dreta, els principis que s'han de cultivar durant la
transicio a la vida adulta, adultesa i vellesa de la persona amb DID.

Vegem, tot seguit, un breu resum d’aquests set principis que defineixen la

col-laboracio; amb la Taula 8 resumim els aspectes que segons Blue-Banning et al.
(2004) i A. P. Turnbull et al. (2006) els promouen.
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a) Comunicaci6

Com és sabut, la comunicacio és la base de la interacci6 humana, i perqué una
relacio tingui exit, és necessari que la comunicacié sigui eficac; tant pel que fa a la
qualitat com a la quantitat (A. P. Turnbull et al., 2006). Per a aquests autors,
mantenir una comunicacié de qualitat significa ser positiu, clar i respectar la persona
amb la qual s’esta conversant. En canvi, la quantitat fa referéncia a la periodicitat en
qué es du a terme la comunicacio, de manera que les families perceben que no

gueda cap tema per tractar.
b) Competéncia professional

Les families que participaren en la recerca de Blue-Banning et al. (2004) explicaven
I'éxit o el fracas de les seves relacions amb els professionals referint-se a les
habilitats i competéncies d’aquests. Les families valoraven aquells professionals
que tenien suficients habilitats com per adaptar les estratégies d’interaccié a la
realitat del seu infant o de la familia i transformar les necessitats de suports en

ajudes concretes.
c) Respecte

Seguint amb aquestes autores, el respecte entre families i professionals existeix
quan ambdds demostren consideracié envers laltre i es transmeten estima i

admiracio amb fets i paraules.
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d) Compromis

Per Blue-Banning et al. (2004), els professionals es comprometen amb les families
quan consideren que la relacié que tenen amb les persones amb discapacitat i les
seves families, va més enlla d’'una mera obligacié laboral. Els participants de
lestudi de Blue-Banning et al. emfatitzaren que ells volien professionals que
demostressin compromis i dedicacid en la feina, i que aquest compromis es
reflectia en el valor que els professionals donaven a la relacié que mantenien amb

les persones amb DID i les families.
e) Igualtat

Blue-Banning et al. (2004) afirmen que la igualtat apareix quan ambdues parts
senten que tenen el mateix grau d’influéncia sobre les decisions que afecten el
desenvolupament de la persona amb DID. Aquests autors també conclouen que els
professionals i les families no senten que comparteixen el mateix grau de

responsabilitat fins que negocien conjuntament les decisions.
f) Defensa

El concepte de defensa es refereix a la lluita que els agents implicats duen a terme

per obtenir una millor situacié per a la persona amb discapacitat.
g) Confianga

A. P. Turnbull et al. (2006) asseguren que la confianca és el principi fonamental de

la relacié de col-laboracié entre families i professionals.

La confianga é€s un concepte molt utilitzat en la literatura per referir-se a un
desenvolupament positiu de la relacié entre families i professionals (Dunlap i Fox,
2007; Dunst i Paget 1991; Dunst, Trivette i Deal, 1994; Dunst, Trivette i Snyder,
2000).

Quan els pares parlen de confianca es refereixen a tres aspectes: fiabilitat,

seguretat i discrecio.

Segons Blue-Banning et al. (2004), parlar de confianca en el context de les
relacions de col-laboraci6 entre families i professionals significa: sentir i creure que
pots comptar amb una persona, tenir la certesa que aquesta actuara amb criteris de

bondat en relaci6 amb els altres i confiar que obrard en coheréncia amb els
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objectius que es proposa i que en cap cas defraudara aquell qui li fa confiancga. Aixi
doncs, una persona sera digne de confianca d’una altra, quan en comptes d’actuar
per interés propi ho faci per beneficiar els qui confien en ell, aixi com, quan dirigeixi

els seus esforgos a mantenir la seva paraula malgrat les dificultats.

continuacio, mostrem els elements que segons Blue-Banning et al. (2004) i A. P.

Turnbull et al. (2006) juguen un paper important en la promoci6 dels set principis de la

col-laboracié.

Taula 8

Elements que fomenten els principis de col-laboracié segons Blue-Banning et al.
(2004) i A. P. Turnbull et al. (2006).

Principis Elements
- Ser amistos
- Escoltar
Comunicacié - Ser clar
- Ser honest

- Proveir i coordinar la informacio
- Oferir una educacié de qualitat
Competencia - Continuar formant-se en el camp de les persones amb discapacitat i les
professional families
- Tenir expectatives altes envers les persones amb DID i les families
- Respectar la diversitat cultural
Respecte - Realcar les fortaleses enfront de les limitacions
- Tractar les persones amb DID i les families amb dignitat
- Ser sensible a les necessitats emocionals dels altres
Compromis - Estar disponible i ser accessible
- Anar més enlla
- Compartir el poder
Igualtat - Fomentar la capacitacio de les families (empowerment)
- Proveir opcions
- Prevenir problemes
- Tenir la consciéncia tranquil-la
Defensa - Deixar per escrites les situacions problematiques
- Formar aliances
- Buscar solucions satisfactories per a tothom
- Ser complidor
- Tenir bons criteris de valor
- Mantenir la confidencialitat
- Confiar en un mateix

Confianca

Summers et al. (2007), continuant els treballs de Blue-Banning et al. (2004) i A. P.

Turnbull et al. (2006) sobre les variables que intervenen en la relacié de col-laboracio,

manifesten que hi ha acord entre els autors en qué hi ha una série de factors que

determinen I'establiment d’una relaci6 de col-laboracié entre families i professionals.

96



4. La col-laboracié families-professionals |

Aquests elements es poden classificar en:

a) Interpersonals. Caracteristiques personals dels agents que mantenen la relacié
que afavoreixen o dificulten la creacié i manteniment d'aquesta. Alguns exemples
de factors interpersonals que afecten de manera directa la relacié son: ser sincers i

dir la veritat, el respecte mutu, etc.

b) Estructurals. Components relacionats amb el sistema de serveis que faciliten o
dificulten la creacié d'una relacié de col-laboracié. Aquests factors tenen a veure
amb l'ordenacié administrativa i I'organitzacio i planificacié dels recursos per part

dels serveis.

Una de les altres questions que suscita el debat sobre la relacié families-professionals
entre els autors que s’hi dediquen, té a veure en la pregunta sobre els limits. En
aguest sentit, Nelson et al. (2004), van fer una recerca amb la finalitat d’explorar les
possibles respostes; els resultats, que en part coincideixen amb el treball de Blue-
Banning et al. (2004), els porten a afirmar que els limits de la relacié estan determinats

per les variables segients:
a) Disponibilitat i accés

La disponibilitat i I'accessibilitat en una relacié afecten el resultat. Els professionals
poden ser molt rigids (només estar disponibles i contactar amb les families en hores
de treball) o més flexibles (respondre a les demandes dels pares segons els seus
horaris).

Els pares prefereixen educadors que estiguin en contacte freqient amb ells i que
convoquin les trobades tenint en compte les seves necessitats (lloc i horaris)
(Baker, 1997; A. P. Turnbull et al., 2006).

b) Grau de responsabilitat

El grau de responsabilitat dels professionals té a veure amb la realitzaci6 de
tasques que normalment no estan explicitades en el contracte laboral perd que
formen part del deure professional. Els pares defineixen aquest fenomen referint-se
al fet d'anar més enlla. Alguns exemples serien trucar a les families de tant en tant

per veure com estan, anar a visitar-los a casa, etc.
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c) Proximitat-llunyania

La relacio esdevé de col-laboracié quan la distancia de la relacid entre pares i
professionals és prou propera com perqué hi hagi confianga, i suficientment
llunyana, com perqué no es sobrepassin els llindars de la professionalitat.

Dins d’aquest continuum hi ha moltes variables a tenir en compte; preferéncies,
moments disponibles, fortaleses i necessitats tant dels pares com dels professionals
al llarg del temps.

Som conscients que alguns dels elements aportats xoquen amb la cultura que
impregna la relacié dels professionals i les families a casa nostra. No pretenem, ni
estem en condicions de fer un judici de valor. Tanmateix, sabem a quina direccio
apunten els pares i trobem un possible recorregut per part dels professionals que

probablement milloraria la satisfacci6 i capacitacié de les families.

En definitiva, tal com apunta Summers, Hoffman et al. (2005), la literatura existent
sobre la col-laboraci6 i els seus components és basicament qualitativa i identifica
factors relacionals o interpersonals (sobretot per part dels professionals), com ara, el
respecte, el compromis i la comunicacié oberta. Per avancar en el camp, Summers,
Hoffman et al. van dissenyar i validar una escala que mesura el grau de col-laboracié
entre families i professionals, fonamentant-se en els sis components de la

col-laboracio identificats per Blue-Banning et al. (2004).

Aquesta escala ha estat utilitzada com a eina de recollida de dades en la tesi, fet pel

qual es presentara amb deteniment en 'apartat d’instruments.
4.3.1. Larelacio6 dels professionals i les families a Catalunya

Com assenyalen Summers et al. (2007), per tal que els professionals i les families
puguin establir relacions de col-laboracié és necessaria la confluencia de factors

estructurals i de factors interpersonals.

Pel que fa als aspectes més estructurals, podem afirmar que a Catalunya un dels
elements que determina la relacié6 que mantenen els professionals i les families té a
veure amb la historia i la naturalesa dels serveis; és a dir, amb l'origen i amb els

models conceptuals que regeixen les practiques professionals.

Quant a l'origen, la creacié de serveis per a les persones amb DID a Catalunya va
estar marcada per l'aparicid de les associacions de pares d’aquesta poblacié durant

els anys 60 i 70. El paper de les administracions competents pel que fa a I'oferta de
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serveis i suports dirigits a aquest col-lectiu va ser for¢a passiu. No fou fins a finals dels
anys 70 i principis del 80 que, a poc a poc, i a causa de les pressions dels pares i dels
professionals, les institucions publiques van prendre les regnes del financament de
projectes (Giné, 2000).

L’origen dels serveis per a persones amb DID a Catalunya té una doble caracteristica
que, sens dubte, ha condicionat la relacié dels professionals amb les families. Per un
costat, el paper determinant que tingueren els pares en la creaci6 i el
desenvolupament dels serveis davant la passivitat i I'oblit de I'administracié —en
aquells moments de responsabilitat estatal. En efecte, en les décades dels 60 i 70 els
pares prengueren consciencia de la necessitat de crear serveis, primer educatius i
posteriorment laborals, per als seus fills, cosa que dugueren a terme creant
associacions titulars de serveis i, per tant, convertint-se en contractadors de
professionals. La relacié professionals-families estava, en consequéncia, marcada i
condicionada per aquesta realitat que sens dubte dificultava I'aparicié d’altres formes

de relacio basades en la col-laboracio i la confianga.

Per un altre costat, en aquells anys l'estil de relacié s’acomodava al model clinic, basat
en la patologia i centrat en la rehabilitacio, i es regia pel model d’expert que

comportava un patré d’interaccié basat en el poder dels professionals.

No fou fins als anys 80 i 90 que les administracions prengueren un paper més actiu en
la creaci6 i, sobretot, en el financament dels serveis, cosa que progressivament
comporta canvis significatius en el tipus de la relacié entre els pares i els professionals
i en les expectatives d’'uns i d'altres. Aixi mateix la complexitat de la gestié dels serveis
va aconsellar una major professionalitzacio i que els pares renunciessin a un paper tan
protagonista en la direccio de les institucions. Tot plegat ha portat, en els darrers anys,
un nou escenari en que, tot i que les dificultats propies del model d’expert o el fet de
considerar els pares com a coterapeutes persisteixen, les condicions s6n més
favorables per avancar cap a una relacié de col-laboracié tal com s’ha definit en el punt

anterior.

Els serveis d’atencié precog no n’han estat pas una excepcié. Com ja hem avangat, a
Catalunya actualment hi ha a 87 CDIAPs, dels quals 3.45% depenen d’associacions
de pares, 3.45% de consorcis hospitalaris, 27.58% d’administracions publiques,
28.73% de cooperatives de treballadors i 36.78% d’entitats privades. De totes formes,
des de I'any 1985 tots els CDIAPs estan finangats per ’Administracio i sén gratuits per

als pares; per tant, la dependencia dels professionals no se situa tant en relacié amb
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els pares (en aquells que depenen de les associacions) siné amb I'administracio, cosa
que ubica la relacié en un terreny més professional i, per tant, obert als plantejaments
que hem fet en aquest capitol. Comptat i debatut, avui dia el sector esta molt
professionalitzat i son les institucions puabliques i els equips de professionals qui

regulen el funcionament dels serveis.

Quant als models conceptuals, convé tenir present que a Catalunya les intervencions
que es porten a terme en els CDIAPs han estat i estan molt orientades a I'atencié dels
infants i en menor mesura a considerar la familia com a focus d’atencio, malgrat que,
des de l'aparicié del GAT (2000), sén cada vegada més frequents les declaracions
favorables al treball amb les families, encara que sovint no passen de ser desigs ben
intencionats (Vilaseca et al., 2004). Les dificultats, probablement, tenen un doble
origen; per un costat, en alguns dels criteris de financament que continuen basant-se
en el nombre d’infants atesos, cosa que a la practica dificulta el treball amb les
families; per altre costat, en la tradicid, creences i en la manca de formacid dels
professionals. Amb tot, és cert que darrerament assistim a una major preocupacio i
voluntat d’avancar en la direccié desitjada, és a dir, en un model que fomenta la

col-laboracié entre families i professionals.

Pel que fa als factors interpersonals, Balcells (2005) destaca que, en la majoria
d’'ofertes formatives de tercer cicle d’AP del pais, hi manquen continguts conceptual,
procedimentals i sobretot actitudinals pel que fa a I'atencié a les families. Aixi doncs,
sembla confirmar-se que els professionals tenen poques oportunitats de formaci6 pel

gue fa al treball amb les families i al tipus i qualitat de les relacions que han d’establir.

Blue-Banning et al. (2004) afirmen que als EUA, també hi ha molta distancia entre les
teories que sustenten les practiques professionals i les intervencions que els centres
porten a terme dia a dia. Segons aquestes autores, algunes de les raons d’aquesta
llunyania podrien tenir a veure amb la manca d’operacionalitzacié del constructe de
col-laboraci6 fins fa molts pocs anys, la caréncia de formacié especifica dels

professionals i la falta de suport per part de les administracions.
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Suports, col-laboracié i qualitat de vida familiar

En aquest darrer capitol del marc tedric, explicarem el model que sera objecte de

contrastacié empirica en aquesta recerca, aixi com els fonaments que el sustenten.
5.1. Antecedents. La importancia dels outcomes familiars

Avui dia, linterés se centra en els resultats o outcomes i en els factors que

contribueixen a qué millorin (Shalock et al., 2007).

En lactualitat no es compta encara amb una definici6 compartida de resultats o
outcomes, tant referida als individus com a les families. De totes maneres, son

diversos els autors que s’han aventurat a fer algunes propostes.

Per a Schalock et al. (2007) els resultats sén aspiracions de QdV definides i valorades
personalment. Reflecteixen un interés per les dinamiques socials i psicologiques
entorn de la percepcié de benestar i inclouen factors relacionats amb els suports i la
integracio social, I'autocontrol, I'autonomia, l'autoconfianga, les expectatives i els

valors familiars, laborals i vitals en general.

L’Early Childhood Outcomes Center (d'ara endavant ECO) posa émfasi en la
perspectiva familiar (Bailey et al., 2006); entenen que els outcomes sén el benefici
experimentat per les families com a resultat dels serveis rebuts. Un exemple de
resultats que aquesta organitzacié utilitza per il-lustrar-ne el significat, el trobem quan
explica que I'accié que duen a terme els professionals quan comparteixen informacio
amb els pares sobre la condicié de discapacitat del fill €és un suport i que, en canvi, el
benefici que obtenen els pares quan sén capacos de comprendre aquesta informacio i
utilitzar-la per descriure la situacio del fill davant d’altres persones, buscar suports o

respondre de manera efectiva a les necessitats del fill, és 'outcome.

Summers, Poston et al. (2005) també fan una proposta d’outcome en aquest sentit.
Per aguestes autores els resultats familiars son I'impacte —negatiu o positiu— que les
families experimenten com a resultat dels serveis i suports que rep el seu fill amb DID i

la familia en la seva globalitat.

Ates que la linia que separa la provisié de suports a les persones amb DID i a les
seves families és difusa, la millora dels outcomes familiars esta prenent cada cop més

forca entre els serveis que donen atencio a les persones amb DID. Ensenyar als pares
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a respondre a les rebequeries dels infants, per exemple, ajuda a reduir la conducta
dels nens al mateix temps que incrementa el sentiment de confianga dels pares entorn

de les seves habilitats parentals.

Recentment, algunes organitzacions de prestigi internacional com sén el Centre for
Early Childhood Development and Education d’lrlanda (CECDE, 2004), United States’
Early Childhood Research Institute on Measuring Growth and Development (1998) i
United States Office for Special Education Programs’ (OSEP, 2003), citats per
Mannan, Summers, Turnbull i Poston (2006), han comencgat a reconéixer publicament
la necessitat que els serveis que atenen les persones amb DID també dirigeixin els

seus esforgos envers la millora dels outcomes familiars.

De totes maneres, si bé el consens entorn de la millora dels resultats familiars esta
prenent rellevancia entre els investigadors i professionals, encara no hi ha acord sobre

quins sén o han de ser aquests outcomes.

Bailey et al. (1998), per exemple, diferencien entre dos grans tipus d’outcomes
familiars. El primer tipus el relacionen amb la percepci6 que tenen les families respecte
la seva experiéncia amb I'AP —serveis rebuts, relaci6 amb els professionals, etc.— i el
segon amb I'impacte de I'AP en les diferents arees de la vida de les families. Dins el

segon tipus, contemplen la QdVF com un outcome general.

Mannan et al. (2006), coincidint amb Bailey et al. (1998), també distingeixen dos tipus
de resultats familiars. El primer tracta sobre com es proveeixen els suports —satisfaccio
dels pares amb la qualitat dels suports i amb els professionals. El segon s’ocupa de
quins suports es proveeixen per tal que les families puguin incrementar els suports
socials, millorar les habilitats parentals i les interaccions amb el seu fill; en definitiva,
augmentar la seva QdVF. Aquests autors defensen que la QdVF representa més que
la suma de la satisfaccio de les families amb el programa, els suports que rep el seu fill
i la familia, la relacié que manté amb els professionals, la seva capacitacio i els suports

socials que posseeix.

A. P. Turnbull et al. (2007) identificaren quatre outcomes familiars no excloents entre
ellsi intimament relacionats. Aquests son: benestar, adaptacid, funcionament familiar i
QdVF.

Al capdavall, com mostren els treballs dels autors citats (Bailey et al., 1998; Mannan et

al., 2006; A. P. Turnbull et al., 2007) la QdVF és un outcome familiar en creixent
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reconeixement que caldra considerar en els propers anys a nivell politic, practic i

familiar.
5.2. Darreres aportacions

5.2.1. Proposta tedrica de Zuna, Summers, Turnbull, Hu i Xu (2010) i Zuna,
Turnbull i Summers (2009)

En un intent d'unificar les diverses definicions, aproximacions conceptuals i models
que diferents autors han realitzats entorn la QdVF, recentment, Zuna et al. (2010) i
Zuna, Turnbull et al. (2009) han elaborat una proposta teodrica sobre la QdV de les
families amb fills amb DID. Agquestes autores van revisar, exhaustivament, la literatura
en 21 bases de dades entorn dels conceptes qualitat de vida familiar, vida familiar de
qualitat, qualitat de vida i familia. Després d'un procés de lectura i revisio,
seleccionaren 24 articles, a partir dels quals han identificat els components propis de

qualsevol teoria; definicio, conceptes, variables i proposits.

Zuna et al. (2010) entenen la QdVF com un outcome i la defineixen com “sentit
dinamic de benestar familiar, definit de manera subjectiva i col-lectiva pels membres

de la familia, en queé interactuen les necessitats a nivell individual i familiar” (p.10)’.

Els conceptes que composen la teoria de QdVF de Zuna et al. (2010) i Zuna, Turnbull
et al. (2009) son: 1) la unitat familiar, 2) les caracteristiques dels individus que

conformen la familia, 3) les actuacions i, finalment, 4) el sistema.

Dins el primer concepte (unitat familiar), Zuna, Turnbull et al. (2009) diferencien dos
subconceptes; els trets que defineixen la familia com a tal, per exemple, la mida, la
forma, el lloc de residéncia, els ingressos, etc., i les dinamiques familiars, resultat de la
interacci6 entre els membres de la familia, que -caracteritzen la coheréncia,

I'adaptabilitat, la presa de decisions, la proximitat familiar, etc.

Pel que fa al segon dels conceptes —caracteristiques dels individus que conformen la
familia— Zuna et al. (2010) entenen que sén aspectes relacionats amb la persona amb
DID, amb els pares, amb els germans o altres membres de la familia. En concret,
identifiquen tres subconceptes dins d’aquest; les caracteristiques individuals dels
membres de la familia, els trets demografics i les creences. Dins de les
caracteristiques individuals destaquen el temperament, la salut, el comportament de

cada membre de la familia, entre d’altres. Quant als trets demografics mencionen

" Traduccié realitzada per 'autora de la tesi
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'edat, el génere, el tipus de discapacitat, etc. | pel que fa a les creences, aquestes
prenen forma a través de les atribucions, les expectatives de vida, la manera com

concep la discapacitat, etc. cada un dels membre que composa la familia.

En relaci6 amb aquest segon concepte, convé recordar que R. |. Brown, MacAdam-
Crisp, Wang i larocci (2006) trobaren diferéncies importants en la percepcio de la seva
QdVF entre les families que tenen fills amb SD d’aquelles amb fills amb autisme o amb
un desenvolupament normal. Per la seva banda, Wang et al. (2006) mostraren que el
grau de discapacitat de la persona amb DID era un predictor important de QdVF tant
per als pares com per a les mares.

El tercer concepte que Zuna et al. (2010) i Zuna, Turnbull et al. (2009) contemplaren
en el seu model explicatiu de QdVF té a veure amb els serveis, suports i practiques.

Aquest tercer component implica actuacio/accio.

L’altim concepte que Zuna et al. (2010) i Zuna, Turnbull et al. (2009) identificaren en la
literatura i que introduiren en la seva proposta és el referent al sistema, que es
composa pels sistemes, les politiques i els programes. Entenen els sistemes com un
conjunt de xarxes interrelacionades i organitzades que tenen l'objectiu de satisfer les
diverses necessitats de la societat, com son el sistema de salut, I'educatiu o el juridic.
Les politiques estableixen directrius, organitzen i regulen els procediments per
executar els sistemes i els programes. En canvi, els programes sén entitats formals o

informals que proveeixen suports a una poblacié determinada.

Des del nostre punt de vista, un dels aspectes que no queda ben resolt en aquesta
proposta i que cal continuar explorant, té a veure amb la manca de delimitacié entre

serveis, suports, practiques i programes.

Una vegada definit el constructe i identificats els conceptes importants, Zuna et al.

(2010) van proposar la manera com aquests conceptes es relacionen:

- Els trets i les dinamiques familiars interactuen amb les caracteristiques
individuals de cada membre de la familia. El resultat d’aquesta interacci6 influeix
sobre la QdVF.

- Les accions dirigides als individus o a la familia (és a dir, els serveis, suports, i
practiques) actuen com a variables mediadores o moderadores sobre els efectes
gue la unitat familiar o les caracteristiques de cadascun dels individus de la familia
tenen en la QdVF.
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- La qualitat dels programes comporta la implementacié de millors practiques, el
que provoca canvis en els factors individuals, com per exemple, la disminucié de

rebequeries per part d’'un infant, que al seu torn té un impacte en la QdVF.

A mode de sintesi, la Figura 8 il-lustra les hipotesis establertes entorn els conceptes i
relacions que influencien la QdVF segons Zuna et al. (2010) i Zuna, Turnbull et al.
(2009). Sense entrar en detall, el que mostra aquesta figura és que la QdVF és el
resultat de la interaccié entre un conjunt de conceptes claus. En canviar algun
d’aquests conceptes, com per exemple, els suports que es proveeixen, la resta de
conceptes es veuen, en menor o major mesura, modificats. Aquesta representacio
també deixa entreveure que els conceptes més sistemics son meés distals i tenen una
influencia més indirecta en la QdVF, en contra dels més proxims com soén la unitat
familiar, els individus que conformen la familia i les accions, que exerceixen un

impacte més directe.
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Figura 8. Proposta teorica de Zuna et al. (2010, p. 264) i Zuna, Turnbull et al. (2009, p. 27).

En definitiva, la proposta teodrica de Zuna et al. (2010) és que:

Els sistemes, les politiques i els programes exerceixen un impacte indirecte en els
serveis, suports i practiques individuals i familiars. Les caracteristiques demografiques,
trets i creences individuals, aixi com les caracteristiques i dinamiques de la unitat
familiar son predictors directes de QdVF, a I'hora que interactuen amb els serveis,

suports i practiques individuals i familiars per predir la QdVF. Ja sigui per separat o de
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manera conjunta, el model de predictors dissenyat dona com a resultat una QdVF
determinada que produeix noves fortaleses, necessitats i prioritats en la familia que
entren de nou en el model, produint un cercle que es retroalimenta al llarg de tot el

cicle vital.

En sintesi, el model tedric que proposen aquestes autores esta conformat per la
interacciéo d’'un conjunt important de variables que fan que la QdVF resultant sigui

dinamica i canviant al llarg del temps i de les condicions de vida de la familia.
5.2.2. Model de Summers et al. (2007)

Summers et al. (2007) amb I'objectiu d’aprofundir en el coneixement sobre la relacio
entre els suports, la col-laboracié professionals-families i la QdVF dissenyaren el
model explicatiu Mediation model for family quality of life, service adequacy, and
partnership que nosaltres hem rebatejat amb el nom de “Suports, col-laboracio i
qualitat de vida familiar’. Aquest model esta en linia amb el treball de Zuna et al.
(2010) i Zuna, Turnbull et al. (2009) i centra l'interés en el segon concepte d’aquesta

proposta “serveis, suports i practiques”.

Abans d’explicar aquest model amb deteniment, perd, convé aclarir que si bé les
aportacions de Zuna i col-laboradors es publiquen I'any 2009 i 2010, els seus treballs
ja eren coneguts pels seus companys investigadors del Beach Center on Disability i
per aixd no pot estranyar que una part de la teoria donés peu a contrast empiric per
altres companys del mateix grup. Es a dir, els investigadors d’aquest centre treballaven
paral-lelament en I'elaboracié de la proposta teodrica —de la qual nosaltres tinguérem
coneixement I'any 2007 (A. P. Turnbull, 2007) en una versi6 for¢a desenvolupada—i en
el disseny i desenvolupament de recerques que els permetés corroborar alguns dels

suposits d’aquesta proposta.

De fet, en paraules de les mateixes autores (Zuna et al., 2010; Zuna, Turnbull et al.,
2009), per reforcar la seva proposta teorica de QdVF és necessari provar seccions
més petites de la teoria que il-lustrin empiricament les seves presumpcions i, en
aquest sentit, fan una crida a la comunitat cientifica a sumar-se a aquesta iniciativa

amb I'objectiu de provar i refinar la seva proposta.

Set dels 24 articles que Zuna et al. (2010) revisaren per construir la proposta teorica
de QdVF contenien variables relacionades amb els suports i serveis, tant formals com
informals, que reben les persones amb DID i les seves families. En gairebé tots ells, hi

figuraven signes de relacio positiva entre els serveis i suports rebuts i la QdVF
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percebuda. Abbott, Watson i Townsley (2005), per exemple, interessats en coneixer si
hi ha un vincle entre la coordinacié dels serveis i el benestar familiar, trobaren que a
més coordinacié alguns factors de benestar familiar milloren —com ara el dormir—,
mentre que d’altres, com poden ser les rutines diaries, no es veuen afectats. Feldman i
Werner (2002), trobaren que la QdVF incrementava quan les families rebien suport per
atendre els problemes de comportament del seu fill o bé quan, segons Mellon i
Northouse (2001) gaudien de més suports familiars. Per la seva banda, Hornsetin i
McWilliam (2007) afirmen que les families experimentaven més QdVF quan
disposaven de més hores en el servei. Finalment, Knox et al. (2000) mostraren que les
families senten que estan satisfetes amb la seva QdVF quan tenen accés a la
informacié i quan esta actualitzada. En resum, aquestes recerques confirmen que tant
la quantitat com el tipus de suports tenen un impacte important sobre la percepci6 de
QdVF de les families.

Aixi mateix, altres investigadors han estudiat I'impacte dels serveis i suports en
resultats familiars diferents als de QdVF, encara que sovint, tal com s’ha explicat
anteriorment, molts d’aquests resultats estan intimament vinculats i no resulta facil

destriar-los.

Com s’ha senyalat en un altre apartat, Bailey et al. (2007) i Shapiro et al. (1998)
afirmen que les families que mostren més satisfacci6 amb el sistema de suports
socials experimenten menys estrés i simptomes de depressié entre les mares. En
aquest sentit, sembla que les practiques que es duen a terme des de la perspectiva del
treball centrat en la familia milloren la satisfaccié que les families tenen envers el
servei, redueixen l'estrés i incrementen el benestar familiar en general (Davis i
Gavidia- Payne, 2009; King, King, Rosenbaum i Goofin, 1999).

Dunst, Hamby i Brookfield (2007), amb I'objectiu de conéixer quines variables tant de
'infant amb DID, com de la familia i dels serveis d’AP juguen un paper rellevant en el
resultat de benestar familiar, dissenyaren un model que posaren a prova amb la
col-laboracio de 250 families dels EUA. Alguns dels resultats més destacats foren, per
una banda, que les caracteristiques familiars (quant a nivell d'ingressos, ocupacio i
educacio) i el sentit de control que aquestes tenien sobre la seva situacioé s’associaven
positivament al benestar familiar; i que, alhora, treballar sota la perspectiva del treball
centrat en la familia incrementava el control dels pares quant a la presa de decisions i,
per tant, millorava indirectament el benestar familiar. Per altra banda, alguna de les
variables del programa d’atencié precog, com ara la intensitat (frequiencia en que

s’atén l'infant i el nombre de professionals que li donen suport) es mostraren com un
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predictor negatiu de benestar familiar. Per tant, i contrariament al que se sol trobar, a
meés intensitat del programa menys benestar. Finalment, i també com a nota
sorprenent, I'Gltima variable del model, la severitat de la discapacitat, es mostra neutra

pel que fa als seus efectes en el benestar familiar.

Sens dubte, un dels suports per part dels serveis que ha rebut més reconeixement per
part dels autors, és la col-laboracié entre families i professionals (Davis i Gavidia-
Payne, 2009; Summers et al.,1989; Summers, Hoffman et al., 2005; A. P. Turnbull et
al. 2006).

Fine i Nissenbaum (2000) assenyalen que I'éxit en I'obtencié dels resultats esperats
per part de les families i els seus fills esta mediat per la relacié que estableixen pares i
professionals. En aquest mateix sentit, Dempsey i Dunst (2004), Dunst i Trivette
(1996), Dunst i Dempsley (2007), Trivette et al. (1995), asseguren que la col-laboracio
entre pares i professionals fomenta I'adquisicié d’habilitats per part de les families
(empowerment). Alhora, Trivette et al. (1995) afirmen que la col-laboracié entre
families i professionals promou una major percepci6 de control personal i

d’autosuficiéncia en els pares, aixi com també una major satisfaccio envers el servei.

Com ja hem avangat, Summers et al. (2007) amb I'objectiu d’aportar llum sobre els
avencos produits entorn de la relacié entre el grau d’adequacié dels suports a les
necessitats dels infants amb discapacitat i les seves families, la qualitat de la relacié
gue tenen les families amb els professionals que donen atencié al seu fill amb els
resultats de QdVF, elaboraren un model explicatiu que fou objecte de contrastacié en
una mostra de 180 families als EUA. Cap recerca prévia a la de Summers et al. (2007)

havia tractat tant directament la relacié i I'efecte entre aquestes tres variables.

El model dissenyat per Summers et al. (2007) es representa de manera grafica en la

Figura 9, i parteix dels seguents suposits:

a) Una provisié adequada dels suports a les necessitats dels infants i les seves

families té un efecte directe en la QdVF.

b) La col-laboracié entre les families i els professionals esdevé un component

critic que fa de mitjancer entre 'adequacio dels suports i la QdVF.

c) En definitiva, la provisié6 adequada dels suports és un predictor de QdVF i la
col-laboracio entre les families i els professionals actua de mitjancer en aquesta

relacio.
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Figura 9. Mediation model for family quality of life, service adequacy, and partnership (Summers et
al., 2007, p. 330).

IF= Interacci6 familiar, RP= Rol parental, BE= Benestar emocional, SD= Suports per a la persona
amb discapacitat i BF/M= Benestar fisic i material.

Per provar el model i ates que la QdVF és una variable latent, i per tant no es pot
mesurar de manera directa, Summers et al. (2007) adoptaren la conceptualizacié de
QdVF realitzada per Hoffman, Marquis, Poston, Summers i Turnbull (2006) i Summers,
Poston et al. (2005). Recordem que les dimensions que integren el constructe de
QdVF daquestes autores son cinc: Interaccid familiar, Rol parental, Benestar
emocional, Benestar fisic i familiar, i finalment, Suports per a la persona amb DID.

Summers et al. (2007), després de mesurar les tres variables (adequaci6 dels suports,
col-laboraci6 entre families i professionals i QdVF) amb instruments ad hoc, provaren
si les dades obtingudes s’ajustaven al model proposat. En un primer moment,
analitzaren les relacions entre les variables per separat per respondre als dos primers
suposits del model i després provaren el model globalment (Figura 9) fent Us dels

sistemes d’equacions estructurals (d’ara endavant SEM).

Al capdavall, aquestes autores trobaren que el coeficient de 'adequacié dels suports
com a predictor de la QdVF assoli una t-value de 4.74, la qual cosa corroborava que
I'adequacié dels suports impacta en la QdVF. Posteriorment, examinaren I'efecte de la
variable adequacié dels suports en la col-laboracié entre families i professionals,
resultant-ne una t-value de 4.39. Aixo confirma que I'adequacio de suports exercia de
predictor de la col-laboraci6. EI model en la seva globalitat presenta un index
Comparative Fit Index (d’ara endavant CFl) de .98, cosa que els permeté afirmar que

la mostra s’ajustava de forma excel-lent als suposits del model.
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L’dltima questidé a qué donaren resposta Summers et al. (2007) fou si la variable
col-laboracio tenia un efecte Unic en la QdVF i, per tant, tenia sentit tractar-la com una
variable separada de la d’adequaci6 dels suports o si al contrari calia percebre-les de
manera conjunta. Després dels resultats obtinguts, tant de I'aplicacio del test de Sobel
(1982) (2.14, p= .031), com de I'efecte de la variable adequacio6 dels suports sobre la
QdVF (0.43 - 0.34), pogueren determinar que la col-laboracié exerceix un efecte
parcial de mitjancer entre 'adequacié dels suports i la QdVF.

Comptat i debatut, aquestes autores (Summers et al., 2007) poden afirmar que una
part de de la QdVF que experimenten les families dels EUA amb infants DID queda
explicada per 'adequacié dels suports a les vertaderes necessitats dels infants i les
seves families, aixi com també, per la qualitat de la relacié que s’estableix entre pares i

professionals.

En aquest sentit, Summers et al. (2007) evidenciaren que una petita part de la
proposta tedrica de Zuna et al. (2010) i Zuna, Turnbull et al. (2009) reprodueix alguns

aspectes de la situacié de les families d’infants amb DID dels EUA.

Tot i que aquest esdevingué un gran pas per donar validesa a una part de la proposta
de Zuna et al. (2010) i Zuna, Turnbull et al. (2009), encara queda un llarg cami a
recorrer tant pel que fa a la comprovacié empirica de les relacions entre la resta de
variables que hi juguen un paper important, I'aplicacié del model de Summers et al.
(2007) a diferents contextos socials i culturals aixi com en la mesura de les variables

mitjangant diferents instruments, entre d’altres.

Com expliquem en el proper apartat, és en aguest segon proposit, aplicar el model de
Summers et al. (2007) a diferents contextos socials i culturals, que pren sentit la tesi

doctoral que presentem.
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Metodologia

6.1. Presentacio

Els motius que ens han portat a desenvolupar la present investigacid son
fonamentalment dos. En primer lloc, esperem contribuir modestament al cos de
coneixement cientific sobre QdVF. En concret, pretenem aportar noves dades a partir
de la nostra realitat social i cultural, que permetin avancar en el model tedric de QdVF
que estan desenvolupant Zuna et al. (2010) i Zuna, Turnbull et al. (2009). En aquest
sentit, el que hem pretés és explorar I'existéncia de relaci6 i efecte entre la QdVF, els
suports que reben els infants amb DID i les seves families, i la col-laboracié entre
families i professionals. Previament, pero, hem analitzat cadascuna de les variables
per separat, i hem obtingut una descripcio de I'estat actual de la QdV de les families de
la mostra, de la seva percepcio dels suports rebuts i de la relacié que mantenen amb
els professionals.

En segon lloc, esperem que els coneixements aportats en aquesta investigacio puguin
transferir-se a la practica diaria dels professionals que atenen les persones amb DID i
les seves families en 'ambit de I'AP. La recerca duta a terme ha permés disposar
d’'informacié que creiem que pot ajudar tant als serveis i als professionals com a les
administracions publiques i a les entitats que proveeixen suports en aquest camp, a
estar en millors condicions per ajustar les practiques a les necessitats que manifesten

les families de persones amb DID i, en conseqiiéncia, millorar la seva QdV.
6.2. Objectius i hipotesis

L’abséncia d’estudis duts a terme en el nostre pais sobre els suports que s’ofereixen a
les persones amb DID i les seves families, ja sigui des dels serveis d’AP com des
d’'altres serveis existents en la comunitat, sobre la relaci6 que mantenen els
professionals de referéncia amb les families i sobre la seva QdV, aixi com sobre la
relacié existent entre aquests tres aspectes, fonamenten linterés del treball que es

presenta.

La finalitat de la recerca ha estat, per una banda, conéixer en quina mesura els
suports que ofereixen els serveis d’AP —i altres serveis— s’adequen a les necessitats

dels infants amb trastorns en el desenvolupament i les families i, en conseqiéncia,
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tenen un impacte positiu en la seva QdV; i per laltra, explorar fins a quin punt la
col-laboracio entre les families i els professionals es revela com un factor clau que

intervé en la percepcio de la QdV d’aquestes families.

En definitiva, el que ens hem proposat és provar si el model plantejat per Summers et
al. (2007) s’ajusta a la nostra poblacio i, en consequéncia, aportem consisténcia a una
part de la teoria elaborada per Zuna et al. (2010) i Zuna, Turnbull et al. (2009).

Els objectius especifics que han guiat la recerca son els seglents i els desglossem

en objectius descriptius i explicatius/estructurals.

Descriptius

- ldentificar la percepci6 de les families respecte a I'adequacié dels suports que
els serveis d’AP i altres serveis de la comunitat els ofereixen per donar resposta

tant a les necessitats del seu fill amb DID com a les propies de la familia.

- Conéixer la concepcioé que tenen les families respecte de la col-laboracié que

mantenen amb el professional de referéncia del seu fill amb DID.
- Conéixer la QdVF percebuda per les propies families.

Explicatius/Estructurals

- Constatar si la provisié de suports adequats a les necessitats dels infants i les

families afecta significativament la QdVF.

- Comprovar si la qualitat de la col-laboraci6 entre les families i els professionals
esdevé un component critic que intervé en la relacié entre 'adequacié dels suports i
la QdVF.

- Al capdavall, verificar si el model de “Suports, Col-laboracié i QdVF’ de

Summers et al. (2007) presentat anteriorment s’ajusta a la nostra poblacié d’estudi.

Per poder respondre a aquests objectius préviament hem hagut de resoldre la questié
de com mesurar cadascuna de les variables de la investigacio. Per aixd hem inclos

com a proposit de la propia recerca els seglients objectius de mesura.
De mesura

- Adaptar i validar al context catala els instruments Service Inventory (Beach

Center, 2003), Beach Center Family-Professional Partnership Scale (Summers,
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Hoffman et al., 2005) i Beach Center FQOL (Hoffman et al., 2006; Summers,
Poston et al., 2005)®.

- Crear uns indicadors de mesura complementaris per millorar la informacio

derivada d’aquestes escales.
Les hipotesis que han guiat la investigacio es concreten en:

- La provisi6 de suports adequats a les necessitats dels infants i les seves
families afecta la QdVF.

- La col-laboracié entre les families i els professionals esdevé un component

critic que fa de mitjancer entre 'adequacio dels suports i la QdVF.

- El model proposat per Summers et al. (2007) s’ajusta a la mostra seleccionada
i, per tant, explica part de la QdVF que experimenten les families de persones amb

DID catalanes.
6.3. Méetode

6.3.1. Disseny

Conceptualment la investigacié que s’ha realitzat la podem classificar dins el que els
autors anomenen nomotética ja que en Ultim terme el que pretén és explicar una
situacié determinada des de l'estudi simultani de varies families amb I'objectiu de
poder extrapolar els resultats a altres families amb caracteristiques similars (Losada i
Lépez-Feal, 2003). Per tant, des d’aquesta investigacio el que interessa és el que
aquests families tenen en comU més que el que les diferencia. Aquest tipus
d’investigacions acostumen a donar una visié parcial del fenomen que estudien ates
que només tenen en compte una part de les variables que I'expliquen (Babbie, 2000).
Per tant, en aquest estudi més que enumerar de forma exhaustiva totes les variables
que donen com a resultat un grau de QdVF o un altre, es revelaran alguns dels factors
que determinen aquests resultats. En efecte, 'argumentacié que se’'n derivara sera
menys profunda perd alhora també, més generalitzable que si s’exploressin els
elements que expliquen la QdVF d’'una familia en particular. En consequencia, a nivell

epistemologic estem més proxims als paradigmes normatius i objectius que pretenen

8 Al llarg del treball utilitzarem els noms originals de les escales Service Inventory, Beach Center Family-
Professional Partnership Scale i Beach Center FQOL, encara que per a I'adaptacio i validacio al context
catala s’han traduit per Inventari de Suports i Inventario de Apoyos, Escala de Col-laboracié Families-
Professionals i Escala de Colaboracion Familias—Profesionales, i finalment, Escala de Qualitat de Vida
Familiar i Escala de Calidad de Vida Familiar.
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analitzar les relacions i regularitats entre variables per buscar patrons de conducta
generalitzables, que no pas a aquells interpretatius i critics (Cohen i Manion, 1990).
Aixi doncs, l'interés de la tesi se centra en la identificacio i definicié d’algunes de les
variables que composen el fenomen (QdVF) i en descobrir de quina manera es
relacionen per poder arribar a provar un model; representacié ideal perdo alhora

simplificada d’una teoria (Visauta, 1986).

Pel que fa al procés formal, la nostra recerca s’assimila a les investigacions de logica
deductiva que duen a terme els dissenys més experimentals, tot i que no es pot
considerar com a tal. Aixi com el propi Babbie (2000) explica, el raonament deductiu
és aquell que comenga amb I'esbds d’'un esquema (model) logic o teoric per part de
l'investigador i acaba amb la realitzacié d’observacions en la poblacié que proven si
l'esquema esperat es presenta en les dades recollides. En aquest tipus
d’'investigacions l'atencié de linvestigador es concentra en explicar el model teodric
plantejat inicialment i, per tant, la recollida de dades empiriques es justifica des de la

confirmacio i/o rebuig del model (Bisquerra, 1989).

Pel que fa al grau de manipulacié de variables, ens trobem davant d’'una recerca de
tipus ex-post-facto. Les investigacions ex-post-facto sén aquelles en qué les variables
independents —o en el cas que ens ocupa, exogenes— es donen de forma natural. Per
tant, les variables que cal observar ja existeixen. Concretament, en la nostra recerca
s’han observat els efectes produits en la QdVF (v. endogena) a causa’ de les
condicions de les variables adequacio dels suports (v. exdgena) i relacié professionals-
families (v. enddgena i v. exdgena). En aquest tipus de recerques es pretén validar
una hipotesi quan el fenomen ja ha succeit, mitjangant la identificacié dels possibles

precedents que expliquen la situacié produida (Bisquerra, 1989).

Quant als objectiu i I'analisi de les variables, la nostra investigacié és inicialment
descriptiva i finalment explicativa o estructural depenent de l'abast de les

taxonomies utilitzades pels autors.

La part més descriptiva de la investigacio tracta d’especificar el grau d’adequacio dels
suports que proporcionen els centres d’AP i altres serveis adrecats a la petita infancia,
a les families i a la persona amb DID, l'estat de la col-laboracié que mantenen les
families i els professionals i la QdVF que experimenten les families que han participat

en l'estudi. Per tant, diem que la nostra investigacio és descriptiva, ja que el que ha

° Voldriem advertir que I'Us de la paraula causa, causal o causalitat en aquest treball s’ha d’entendre des
del punt de vista de control estadistic més que no pas des d’un sentit determinista del control i
manipulacio de variables (M. Ruiz, 2008).
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pretés en un primer moment és descriure la realitat de les families que han col-laborat

en la recerca segons unes variables concretes.

Herndndez, Fernandez i Baptista (2006) manifesten que els estudis descriptius
busquen especificar les propietats, les caracteristiques i el perfil dels individus o
persones objecte d’analisi en relacio a les variables de I'estudi. En efecte, estan en el
primer nivell de coneixement cientific i requereixen de la utilitzacié de tecniques de
recollida de dades adequades a les variables a observar (Bisquerra, 1989). En el
nostre cas, abans de donar resposta a aquests objectius ens hem vist amb la
necessitat d’adaptar i validar a la cultura i societat catalana tres escales de mesura

dissenyades originalment als EUA.

La part més estructural de la nostra investigacié s’orienta, fonamentalment, a provar si

el model de Summers et al. (2007) globalment s’ajusta a la nostra poblacié.

Hi han autors que conceben que recerques com les nostres estan dins el que
anomenen investigacions de caracter explicatiu (Babbie, 2000; Hernandez, Fernandez
i Baptista, 2006), mentre que daltres, com per exemple Visauta (1986), les
classifiguen com a estructurals, entenent que per provar models que incorporen
variables no observables que es defineixen a partir de relacions dinferéncia i
correlacio, és necessari aplicar una série de técniques estadistiques, com soén els
models d’equacions estructurals, que van més enlla de la recerca de relacions

explicatives i predictives més classiques.

Pel que fa a la naturalesa, la nostra investigacié és basicament quantitativa ja que es
basa en I'is d’'unes escales numeériques i objectives per recollir les dades i I'aplicacié

d’'uns calculs estadistics per analitzar-les.

Finalment ens sembla oportd assenyalar que la globalitat del projecte suposa replicar
l'estudi Relationship of perceived adequacy of services, family-professional
partnerships, and family quality of life in early childhood service programs (Summers et
al., 2007) dut a terme pels investigadors del Beach Center on Disability de la
Universitat de Kansas. La ra6 de dur a terme el mateix estudi conduit per Summers et
al. (2007) a Catalunya, ja s’ha deixat de manifest en el capitol 5, i no és altre que
poder disposar de resultats que confirmin o refutin una petita part de la teoria de QdVF
desenvolupada per Zuna et al. (2010) i Zuna, Turnbull et al. (2009) al nostre context

social i cultural.
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6.3.2. Participants

La poblacié objecte de la present recerca foren les families que tenen fills amb
trastorns en el desenvolupament entre 0 i 6 anys que reben atencié per part d’'un

dels centres d’AP que hi ha a Catalunya.

Amb l'objectiu que les caracteristiques dels participants de la investigacio
representessin al maxim la poblacié objecte d’estudi, per tal de garantir que els
resultats obtinguts fossin també valids per l'univers total investigat, se segui en un
primer moment el métode de mostreig per quotes. En concret, les quotes pel que fa a
la seleccio del centres d’AP es definiren en funcid de: la ubicacié (provincia) i 'ambit
de vida (rural i urba). La consideracié d’aquests parametres tingué a veure amb les
diferéncies evidents que mostren els serveis pel que fa a la seva organitzacio en els
diferents llocs de vida. Algunes d’aquestes diferéncies es concreten en la proximitat
dels serveis, les oportunitats de formacio, els transports, I'oferta d’activitats, entre

d’altres.

Una vegada determinada la grandaria de cadascuna de les quotes se seleccionaren
els centres tenint present que havien de quedar representades totes les provincies en

els diferents ambits de vida.

En la Taula 9 es mostren alguns dels trets dels CDIAPs que finalment van participar en

la recerca.

Taula 9

CDIAPS que varen formar part de la mostra

Provincia Ar?/?étade Nom del centre Procedéncia
CDIAP- Passeig Sant Joan Barcelona
Urba CDIAP Rella-Niu Barcelona
BARCELONA SERVEI DEDUCACIO | ESTIMULACIO PRECOG- .
Fundacié Sindrome de Down
Semiurba/rural  CDIAP-Apinas Igualada
Urba SAP — Gironés Girona
GIRONA o SAP — Joan Sellas Olot
Semiurba/rural
CDIAP — Aspronis Blanes
e CDIAP - CAD de Lleida Lleida
rba
LLEIDA CDIAP- de Gestio de Serveis Sanitaris (GSS) Lleida
Semiurba/rural CDIAP - Pla d'Urgell Mollerussa
Urba CDIAP — Baix Camp Reus
Camp TGN
TARRAGONA . N ONA 1,2i3 — CDIAP Ona Valls/
Semiurba/rural Montblanc
SAP-Jonc-Mora d’Ebre Mora d’Ebre
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Tal com s’explicara amb més deteniment en el procediment, una vegada els centres
d’AP previstos van acceptar formar part en la investigacid se’ls demana que
seleccionessin 20 families d’infants amb trastorns en el desenvolupament de 0 a 6
anys de manera que les diferents franges d’edat quedessin el maxim de
representades. El métode utilitzat en aquest segon moment de la seleccié de la mostra
va ser 'anomenat casual. Segons Bisquerra (1989) aquest métode és un dels més
utilitzats i consisteix en utilitzar com a mostra aquells individus de més facil accés. En
efecte, els professionals dels diferents centres van escollir a les families tenint en
compte el criteri edat perd també considerant si s’avindrien a formar part en la recerca
0 no. Logicament, en aquest ultim filtre, la selecci6 de la mostra es va veure

condicionada per la voluntarietat de les families.

Els métodes de mostreig utilitzats en la recerca per seleccionar la mostra estan dins
del que s’anomenen no probabilistics, el que suposa que no tots els individus que
formen part de la poblacié tenen les mateixes probabilitats d’arribar a formar part de la
mostra i, per tant, es fa més dificil assegurar que la mostra sigui representativa de la
poblaci6 objecte d’estudi. Per aix0, s’aconsella establir uns criteris de seleccié a priori
per procurar que la mostra resultant s’assembli al maxim a la poblacié que ha de

representar (Bisquerra, 1989), i aixi s’ha fet en la present recerca.

Finalment, la mostra ha estat integrada per un total de 202 families d’infants amb
trastorns en el desenvolupament de 0 a 6 anys, tots ells atesos en 13 CDIAPs

distribuits a la comunitat autonoma de Catalunya.

Pel que fa a les dades demografiques dels participants de la investigacio, del total el
79.7% eren dones i el 18.8% homes. En relaci6 amb el parentesc amb linfant, el
78.7% eren les seves mares, el 18.3% eren els pares i la resta (1.5%) eren germans o
d’altres membres de la familia. El 54% d’aquests tenien entre 30 i 39 anys, i el 31.7%
tenien entre 40 i 49 anys. El 65.3% dels enquestats van néixer a Catalunya, un 13.4%
en altres regions de I'Estat espanyol i la resta (17%) procedien de 15 paisos diferents.
La llengua en qué respongueren els questionaris fou en un 50% el catala i un 50% el
castella. Respecte a I'estat civil, el 89.6% estaven casats o vivien amb algq, i un 8%
eren solters 0 no convivien amb la seva parella. En relaci6 amb els seus estudis el
30.2% van cursar estudis de primaria, el 38.6% de secundaria i, finalment, el 27.7%
manifestaren tenir graduacio universitaria.

Per acabar, amb les dades individuals dels enquestats, un 35.6% van respondre que

treballaven a jornada completa, un 25.7% que tenia una feina a jornada parcial, mentre
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que la resta van distribuir la resposta entre ser mestressa de casa (19.3%), estar
sense feina (12.9%) i estudiant a temps complet (0.5%).
En la Taula 10 es concreten amb més detall les dades demografiques dels pares,

mares i altres familiars que participaren en la recerca.

Taula 10

Caracteristiques demografiques individuals dels participants

Variables per Individus (N=202) %

Génere
Dona 161 79.7
Home 38 18.8
Sense dades 3 15

Relacié amb I'infant amb trastorns en el desenvolupament

Mare 159 78.7
Pare 37 18.3
Germa/ Germana 2 1
Un altre membre de la familia 1 0.5
Sense dades 3 15
Edat

<19 2 1
20-29 18 8.9
30-39 109 54
40-49 64 31.7
50-59 3 1.5
60— 69 2 1
Sense dades 4 2

Lloc de naixement

Catalunya 132 65.3
Espanya 27 13.4
Marroc 9 4.5
Peru 5 25
Argentina/ Russia / Ucraina 3 15
Equador 2 1
Filipines/ Franca/ Holanda/ Honduras/ Liban/ 1 05
Mexic/ Nigeria/ Romania/ Uruguay
Sense dades 9 4.5
(continua)
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Variables per Individus (N=202) %
Llengua en que respongueren els protocols administrats
Catala 101 50
Castella 101 50
Estat civil
Casat/parella de fet (vivint amb algu) 181 89.6
Solter 8 4
Vidu 1 0.5
Divorciat 4 2
Separat 2 1
Altres 1 0.5
Sense dades 5 25
Nivell educatiu
Sense estudis 2 1
Estudis primaris 61 30.2
Estudis d’educacio secundaria 78 38.6
Titol Universitari 56 27.7
Altres 2 1
Sense dades 3 15
Situacio laboral
Feina a jornada completa 72 35.6
Feina a jornada parcial 52 25.7
Mestressa de casa 39 19.3
Estudiant a temps complet 1 0.5
Sense feina 26 12.9
Altres 9 4.5
Sense dades 3 15

En relacié amb les caracteristiques familiars, una mica més de la meitat de la mostra

(52.5%) vivia amb la seva familia en un ambit urba, un 23.3% en un entorn semi-urba i

un 20.3% en zona rural. Respecte la mida de les families, el 43.5% dels casos estava

composta per 4 persones i per 3 membres en un 35.1%.

Les dades relacionades amb els ingressos mensuals mitjans d’aquestes families sén

forga disperses. Un 25.7% manifestaren tenir uns ingressos nets mensuals de 600 a
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1.200€, un 20.8% de 1.200 a 1.800€, mentre que un 23% van assenyalar I'opcio de
1.200 a 1.800€ i de 1.800 a 2.500€ respectivament.

En la Taula 11 es concreten amb més detall les dades demografiques familiars dels
participants de la recerca.

Taula 11
Caracteristigues demografiques familiars dels participants
Variables Familiars (N=202) %

Lloc de residéncia®™®

Urba 106 52.5
Semi urba 47 23.3
Rural 41 20.3
Sense dades 8 4

Grandaria familiar (persones que conformen la familia)

2 10 5

3 71 35.1
4 88 43.5
5 14 6.9
6 7 3.5
7 6 3

8 o més 3 1.5
Sense dades 3 15

Nivell total d’'ingressos familiars (mensual)

Menys de 600€ nets 6 3
De 600 a 1.200€ nets 52 25.7
De 1.200 a 1.800€ nets 42 20.8
De 1.800 a 2.500€ nets 47 23.3
Més de 2.500€ nets 48 23.8
Sense dades 7 35

Sobre les caracteristiques dels infants amb trastorns en el desenvolupament, el 62.9%
eren nens i el 35.6% eren nenes. Les edats d’aquests se situaven entre els 0 i els 6
anys, predominant els que en tenien 3 (29.2%) i 4 (22.3%) en contra dels que en

tenien 6 (5.4%) i menys d’1 (2%). El grau de discapacitat que presentaven aquests

% Rural (menys de 5.000 habitants aproximadament), Semi urba (entre 5.000 i 50.000 habitants
aproximadament), Urba (més de 50.000 habitants aproximadament).
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infants es distribueix de la segient manera: el 21.8% tenia un trastorn en el
desenvolupament lleu, un 42.1% moderat i el 21.3% restant greu.

A continuacié presentem una Taula resum (12) de les dades demografiques dels
infants dels participants que col-laboraren en la investigacio.

Taula 12
Caracteristiques demografiques dels infants amb trastorn en el desenvolupament

Variables Infant amb Trastorn en el Desenvolupament (n=202) %
Sexe
Masculi 127 62.9
Femeni 72 35.6
Sense dades 3 15
Edat
Menys d’1 any 4 2
1 any 15 7.4
2 anys 34 16.8
3 anys 59 29.2
4 anys 45 22.3
5 anys 32 15.8
6 anys 11 54
Sense dades 2 1

Grau de trastorn

Lleu 44 21.8
Moderat 85 42.1
Sever/molt sever 43 213
Sense dades 30 14.9

6.3.3. Variables d’analisi i instruments
6.3.3.1. Variables d’analisi

Les variables que s’han analitzat en aquest estudi sén les que es desprenen dels

objectius descrits en l'apartat 6.2, i es concreten en:

V1. percepcio de les families respecte a I'adequacié dels suports que proporcionen
els centres d’AP i altres serveis de la comunitat tant als infants amb DID com a les

families
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V2. percepcid de les families de la relacié que mantenen amb els professionals de

referéncia quant a col-laboracio i, finalment,
V3. qualitat de vida familiar percebuda.

Atés que en el marc teodric ja s’han explicat amb deteniment els fonaments que
sustenten cadascuna d’aquestes tres variables, en aquest apartat només farem un

breu recordatori del significat de cadascuna.

Pel que fa a la V1 (adequaci6 dels suports que proporcionen els centres d’AP i altres
serveis de la comunitat tant als infants amb DID com a les families), ens referim a la
concepcidé que tenen les families respecte dels suports que creuen necessitar per
respondre als requeriments tant de l'infant amb DID com de la propia familia i al grau

en gqué aguests els son proporcionats.

La V2, I'entenem com la percepcié que tenen les families sobre la relacié que
mantenen amb els professional quant a col-laboracid. Per a Blue-Banning et al. (2004),
la col-laboracié es refereix a interaccions de suport mutu entre les families i els
professionals, que s’orienten a identificar les necessitats dels infants i de les families, i
es caracteritzen pel sentit de competéncia, compromis, igualtat, comunicacié positiva,

respecte i confiancga.

La V3 (Qualitat de vida familiar percebuda) esta relacionada amb sentiments de

benestar, pertinenca i satisfaccio familiar.

L’interés per mesurar aquestes variables no és altra que el de voler conéixer quins
valors adopten i quines relacions s’estableixen entre elles en la poblacié d’estudi. Com
en totes les recerques, abans de coneixer com es comporten les variables i buscar les
possibles relacions entre elles, cal descriure les operacions que permetran mesurar-
les, és a dir, operacionalitzar-les (Babbie, 2000). Segons Babbie, operacionalitzar
variables significa desenvolupar els procediments concrets d’investigacié que donaran

com a resultat observacions de les representacions d’aquests conceptes en la realitat.

Babbie (2000) i Hernandez et al. (2006) afirmen que els metodes de recollida de dades
gue coneixem —enquestes, escales, analisi de contingut, entre daltres— sén
estratégies que ens permeten operacionalitzar les variables. En aquest sentit, els
instruments que hem utilitzat en el nostre estudi i que ens han permes mesurar les

variables que preteniem es mostren en la Taula 13.
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Taula 13
Variables i instruments per mesurar-les

Instruments de
mesura

Variables d’analisi

Percepcio de les families respecte a I'adequacioé dels suports que
V1 proporcionen els centres d’AP i altres serveis de la comunitat tant als Service Inventory (2003)
infants amb DID com a les families

Percepcié de les families amb la col-laboracié que mantenen amb els Family-Professional
professionals de referencia Partnership Scale (2005)
Beach Center Family
V3 Qualitat de vida familiar percebuda Quality of Life Scale
(2006)

Segons M. Ruiz (2008) les variables poden ser de tres tipus: observables, latents i
d’error. Pel que fa a les variables observables o indicadors, entén que sén aquelles la
variabilitat de les quals es pot quantificar mitjangant mesures obtingudes del mén real.
Per exemple, aquelles que es poden valorar a partir de questionaris, les variables
socio-economiques d’'una enquesta, etc. En canvi, les variables latents, o també
anomenades no observables o factors, les concep com variables el valor de les quals
no es pot mesurar directament i cal inferir-lo a partir de la seva relacio amb altres
variables observables que funcionen com a indicadors. Dins aquesta tipologia
trobariem la intel-ligéncia, I'ansietat i, en el nostre cas, I'adequacié dels suports, la

col-laboraci6 families-professionals i la QdVF.

D’acord amb Bisquerra (1989) i M. Ruiz (2008) per poder mesurar aquests constructes
s’han de determinar una série de variables observables que funcionen com a
indicadors del fenomen no observable. En el nostre cas, per valorar les nostres
variables latents i d’acord amb I'estudi original (Summers et al., 2007) ens servirem
dels indicadors i dimensions que comprenen els instruments assenyalats en la Taula

13 que expliguem en el seglient apartat.
6.3.3.2. Instruments

Els instruments que s’han utilitzat per mesurar les tres variables i que han estat objecte
d’adaptacié i validacié a la poblacié catalana, s6n el Service Inventory, el Beach
Center Family-Professional Partnership Scale i el Beach Center FQOL, tots originats
als EUA per 'equip d’investigadors del Beach Center on Disability de la Universitat de

Kansas.
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El Service Inventory és un instrument que va ser dissenyat I'any 2003 amb la finalitat
de conéixer la discrepancia existent entre els recursos que les families creuen
necessitar per funcionar de manera efectiva en la seva comunitat i el grau en qué
reben aquests suports. L'instrument es divideix en dues parts. La primera interessada
en els suports que requereix I'infant amb discapacitat, i la segona en els que necessita
la familia. Cadascuna de les parts esta composta per un ventall de suports que poden
requerir ambdos destinataris, infants i familia. Per respondre aquesta escala cal
indicar, per cada suport de la llista, si la persona amb DID o el conjunt de la familia
necessita 0 no el suport proposat. Posteriorment, i solament en el cas que es consideri
que si, cal assenyalar el grau en qué actualment la familia o l'infant rep el suport
mitjancant un escalat Lickert, que es concreta en tres nivells de resposta: no el reben,
el reben perd no suficientment i reben el suport de manera suficient. En I'annex 1 es
mostren els dos models (catala i castelld) de l'instrument adaptat i validat al nostre

context cultural i social.

La Beach Center Family-Professional Partnership Scale també ha estat elaborada pels
investigadors del Beach Center on Disability (Summers, Hoffman et al., 2005).
L’objectiu és conéixer la importancia que les families atribueixen a la col-laboracié que
mantenen amb els professionals i quina és la satisfaccié d’aquesta relacié. Aquesta
escala esta formada per 18 items i es divideix en dues subescales. La primera pretén
aproximar-se a la percepcid que tenen les families respecte latencid que els
professionals proporcionen a l'infant amb discapacitat. Aquesta part de I'escala rep el
nom de “centrada en l'infant” i esta composta per nou items. La segona subescala, a
diferéncia de l'anterior, es refereix a la percepcié que la familia té respecte de la
col-laboraci6é que ha establert amb el professional i la cura que el professional té de la
familia. Aquesta segona subescala s’anomena “centrada en la familia” i també consta

de nou items. Tots els items es valoren segons escales de Lickert (1 a 5).

Sainz et al. (2006) manifesten que l'objectiu d’avaluar el mateix indicador de dues
maneres diferents (importancia i satisfaccio), rau en establir un contrast cognitiu entre
els dos aspectes i determinar aixi la qualitat de la relacié percebuda. En I'annex 2 es
presenten els dos models d’instruments (catala i castelld) adaptats i validats a la

poblacié catalana.

En un intent per comprendre i aproximar-se a la QdV que perceben les families de
persones amb DID, els investigadors del Beach Center on Disabilty van elaborar, a
més a més, 'escala Beach Center Family Quality of Life Scale (Beach Center FQOL)

(Hoffman et al., 2006; Summers, Poston et al., 2005). Aquesta escala esta composta
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per 25 items que donen resposta a les dimensions que a partir d’'una recerca prévia es
van identificar en la QdV de les families amb membres amb DID. En efecte, aquesta
escala es divideix en cinc subapartats, un per a cada dimensio de QdVF (Interaccio
familiar, Rol parental, Benestar emocional, Benestar fisic i material i Suports per a la
persona amb discapacitat). Com en el cas anterior, els items es contesten a partir
d'una escala Lickert (1-5) i es responen dues vegades segons importancia i
satisfaccio. En I'annex 3 es presenta un exemplar de l'instrument en catala i castella.
Val a dir que per dur a terme la validacié d’aquest instrument, en una part de la mostra
(parla castellana) es feu uUs de l'adaptaciéo espanyola duta a terme per ['Instituto
Universitario de Integracion en la Comunidad (d’ara endavant INICO) (Sainz et al.,
2006). Aquesta versio de I'escala consta de la mateixa estructura i el mateix nombre

d’items que I'escala original (Hoffman et al., 2006).

Les tres escales, encara que en alguns casos s’han utilitzat en format d’entrevista,
estan dissenyades per ser autoadministrades, el que suposa que son els mateixos

participants qui anoten les respostes en els protocols.

6.3.4. Procediment

A continuacio6 descrivim les fases que s’han seguit en la recerca.

Fase 1. Adaptacio dels instruments de mesura.
El primer pas, va consistir en adaptar els instruments Service Inventory, Family-
Professional Partnership i Beach Center FQOL a la poblacié catalana.
Per assegurar que les adaptacions dels instruments es poguessin utilitzar amb
garanties es seguiren les seglients accions:
1. Un traductor de parla anglesa realitza una primera traduccié dels instruments a
'espanyol i al catala.
2. Un altre traductor tradui de nou els instruments a la llengua anglesa per tal de
de valorar el grau d’ajustament i de fiabilitat de la traduccio.
3. Resoltes les discrepancies entre la primera i segona traduccid, els instruments
foren revisats per cinc experts del camp de I'AP i per una familia amb el proposit
que identifiquessin els elements que no s’acaben d’ajustar a la cultura, usos i valors

de la societat catalana.

4. Un cop finalitzat aquest procés, tres investigadors experts en el camp
analitzaren i valoraren la informacié aportada amb l'objectiu de refinar la versio

definitiva dels instruments.
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Fase 2. Prova Pilot

Per comprovar que els tres instruments adaptats s’ajustaven a I'entorn cultural i social
de Catalunya, abans de realitzar propiament el treball de camp, vam administrar les
escales a 36 families. Una vegada analitzades les dades i en vista dels bons resultats
procedirem a seleccionar més mostra per al treball de camp.

Fase 3. Seleccio de la mostra

Préviament s’informa i es demana la col-laboracié a 'ACAP (Associaci6 Catalana
D’Atencié Precog) i a TAPPS' (Federacié Catalana Pro Persones amb Retard Mental)
per contactar amb els CDIAPs . Posteriorment, s’envia una carta de presentacio per
correu ordinari als centres seleccionats a partir de la seva ubicacié geografica i
grandaria del lloc de vida. En la carta es donava a congixer el projecte, se’ls demanava
col-laboracié i se’ls informava que en unes setmanes se’ls telefonaria per explicar-los
amb més deteniment la investigacié. Durant aquesta primera trucada telefonica
s’informava breument sobre la finalitat de la recerca, les accions que la guiarien, les
repercussions i beneficis, i se’ls preguntava si estaven interessats a participar-hi. Dels
13 centres contactats 11 van acceptar col-laborar en la investigaci6 i els dos restants
es van remostrejar de la poblacié general per tal de disposar dels 13 determinats a la
grandaria de les quotes.

Una vegada els centres acceptaren de participar-hi es dugué a terme una reunié amb
l'equip de professionals amb I'objectiu de coordinar la seleccié de les families i
gestionar el lliurament dels instruments i el seu retorn al centre.

Fase 4: Treball de camp

El treball de camp s’inicia al maig de 2009 i finalitza el setembre d’aquest mateix any.
Un cop els centres van haver seleccionat les 20 families, férem arribar als centres el
conjunt de protocols que els professionals havien d’entregar a les families prenent
especial atencio a I'idioma de preferéncia. Aquests protocols contenien: a) una carta
de presentacid en qué s’especificaven breument els objectius de la recerca i es
facilitava un telefon i una adreca electronica de contacte, b) un document d’'informacié
general en el qual s’explicaven els materials que trobarien en el sobre i es facilitava
una série d’'informacions utils (orientacions generals sobre com respondre els diversos
instruments, temps que tardarien, com fer-ne la devolucid, etc.), ¢) un document de
dades demografiques (vg. annex 4), d) un exemplar del Service Inventory, e) I'escala
Beach Center Family-Professional Partnership Scale, f) 'escala Beach Center FQOL i,
d) una carta d’agraiment. Finalment, també se’ls proveia del consentiment informat
gue calia signar i lliurar per separat (al marge de les seves respostes) per tal de poder

garantir-ne al maxim I'anonimat (vg. annex 5).

™ Avui dia coneguda com a DinCat.
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Una vegada els professionals entregaren els protocols a les families participants,
aguestes tingueren un marge de 15 dies per emplenar-los i retornar-los al centre en un
sobre tancat que se’l provei juntament amb els protocols. A mesura que els protocols
retornaren als centres els anarem recollint per comencar a introduir-los en la matriu de
dades.

En els casos en qué s’identifica que les families no serien capaces de respondre els
instruments per elles mateixes, ja fos per idioma o per comprensié, aplicarem les
escales en format entrevista (8%).

Com a resultat d’aquest procediment es van tramitar 250 protocols, dels qual 202 van
ser retornats d’acord amb les instruccions rebudes per les families (80,8% de taxa
d’exit).

Fase 5: Gesti6 de les dades

Una vegada es disposa del nombre d’instruments estimats, es codificaren les
puntuacions i s’introduiren les dades a una matriu del software SPSS en la seva versié

17.0 per iniciar-ne el tractament estadistic.
6.3.5. Analisi de dades

Per donar resposta a una part dels objectius de la tesi ens hem servit de la técnica

d’analisi models d’equacions estructurals.

La majoria d’autors coincideixen en qué actualment els SEM so6n un dels métodes
d’analisi més avancats per assolir 'objectiu final de la ciéncia, de les ciéncies socials i
del comportament huma en particular, el qual no és altre que construir esquemes
explicatius que facilitin una millor comprensié de la realitat que ens envolta (Orgaz,
2008).

Els SEM representen un aveng del model de regressio ja que permeten I'analisi d’'una
realitat més complexa. Els models de regressié simple o multiple ajuden a explicar una
determinada variable criteri (variable depenent) a partir duna o més variables
predictores, totes observables. Per tant, es presten a donar una explicacié parcial de la
realitat. En els darrers anys aquesta aproximacié ha possibilitat una major comprensié
d’alguns fendmens, perd ha resultat ser insuficient per entendre les realitats més

complexes de les ciencies socials.

Hoyle (1995) defineix els SEM com una aproximacio estadistica que té I'objectiu de

provar hipotesis entre variables observables i variables latents (o constructes).
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Durant molts anys s’ha considerat que uUnicament quan s’utilitzava la metodologia
experimental es podien identificar relacions causals entre variables. Aix0 és perque
només des d’aquesta metodologia es pot provar I'associacié entre variables, la relacio
funcional o de covariacié entre elles, 'ordre temporal, és a dir, la precedencia en el
temps de la causa a I'efecte i, finalment, I'eliminacié de variables intrusives (control de
variables) (Haire, Anderson, Tatham i Black, 1999; Orgaz, 2008).

La naturalesa de les investigacions no experimentals fa dificil determinar la
temporalitat entre les variables —normalment es recullen les dades en un Gnic moment
temporal- i el control d’altres variables que interfereixen en el fenomen objecte d’estudi
—no hi ha manipulaci6 de variables encara que si control estadistic. Es per aix0 que la
inferéncia de relacions causals en aquest tipus de recerques ha estat ampliament

glUestionada fins que aparegueren els SEM als anys 70 (Batista i Coenders, 2000).

A diferéncia d’altres analisis multivariants, els SEM es defineixen a partir d’'un model
hipotétic que dissenya l'investigador fonamentant-se en la literatura disponible sobre
'area d’interés. La revisio tedrica que realitza l'investigador per elaborar el model
permet identificar les variables rellevants que donen sentit al fenomen que vol explicar
(control de les variables) aixi com la direccié que prenen els efectes (quines soén les
variables explicatives i quines les explicades). D’aqui que la teoria adquireixi una
especial rellevancia en els SEM; és a partir de la teoria que l'investigador dissenya el

model i justifica I'existéncia de relacions i efectes entre les variables.

Els SEM no permeten descobrir causes, com moltes vegades se sol dir, ni tracten
d’establir relacions causals entre variables, sind que es limiten a avaluar models
elaborats per l'investigador, fonamentant-se en una teoria 0 model teoric i establint-ne
la plausibilitat amb les dades disponibles. Pot passar, per exemple, que dos o més
models siguin congruents amb un conjunt de dades. Quan aix0 és aixi, la decisié sobre
quin dels dos models o patrons és més adequat ha de trobar fonament en la teoria que
hi ha a sota, més que en les dades recollides (Batista i Coenders, 2000). Amb
I'aplicacié dels SEM es pot concloure que un conjunt de relacions observades son
consistents amb un determinat model proposat, perd no es pot descartar que existeixi

un altre model que també reprodueixi les relacions observades.

En aquest sentit, Batista i Coenders (2000) adverteixen que amb els SEM mai podrem
provar la causalitat entre variables, sind que aquesta técnica ens proporcionara
informacié per seleccionar aquells models (hipotesis) als quals les dades mostrals

donen més suport; en altres paraules, tenen evidencia empirica. En definitiva, aquest
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tipus d’analisi no permet descobrir causes sind que es limita a avaluar models

hipoteétics elaborats pels investigadors fonamentant-se en una teoria 0 model teoric.

Haire, Anderson, Tatham i Black (1999) en la mateixa linia, defensen que els SEM
tenen un caracter més confirmatori que exploratori atés que en ultim terme comproven
en quina mesura les dades de la mostra donen suport als efectes directes i indirectes
entre les variables especificades en un model tedric. Aquests autors afegeixen que
mentre que en altres técniques multivariants I'investigador només ha d’especificar un
model basic i deixar que el programa informatic, a través de les dades mostrals, estimi
els parametres i completi el model, en els SEM el model ha de ser definit gairebé tot

per part de l'investigador.

Al nostre entendre, tal com indicavem anteriorment, els avantatges de fer Us dels SEM
enfront d’altres técniques d’analisi tenen a veure amb que permeten estudiar les
relacions existents entre variables observables i no observables, analitzen
simultaniament diverses variables criteri i sOn capagos de tractar una mateixa variable
com a explicativa i explicada alhora (exdgena i enddgena) i determinar l'efecte

mitjancer.

Atesa la naturalesa de les variables que incorporen els SEM, observables i no
observables, ens trobem davant un model hibrid que incorpora un component de
mesura, que analitza les relacions entre les variables observables i les latents (o
factors), i un component estructural que tracta d’estudiar o provar hipotesis sobre els

efectes directes o indirectes entre les variables latents.

Com és sabut, les variables latents no es poden mesurar directament. Per aixo, i atesa
la seva complexitat, es fa necessari utilitzar multiples indicadors que les mesurin
(variables observables). La mesura d’una variable latent segons diferents indicadors és
més fiable que si només se n’utilitza un; amb I'is de diversos indicadors s’avaluen
diferents aspectes de la variable latent, cosa que augmenta la validesa de mesura. Ja
que una part dels models que proven els SEM estan compostos per variables no
observables, esdevé necessari plantejar un model de mesura en qué s’especifiquin les
relacions que s’hipotetitzen entre els constructes i els seus corresponents indicadors o
variables observables. L'objectiu final dels models de mesura és comprovar, mitjancant
les dades obtingudes de la mostra, que determinats conjunts de variables observades

(indicadors) defineixen un factor o variable latent.

A continuaci6 mostrem els tres models de mesura basics que han estat objecte

d’estudi en el nostre cas.
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Inf.

Adequacié IF
dels suports
Fam. RP
BE
BF/M
Col-laboraci6 sSD

Figura 10. Models de mesura.
IF= Interacci6 familiar, RP= Rol parental, BE= Benestar emocional, BF/M= Benestar fisic i material i
SD= Suports per a la persona amb discapacitat

L’altre component que configura els SEM és l'estructural. Aquest tracta d’estudiar o
provar les hipotesis sobre els efectes directes o indirectes entre les variables latents o
factors. Aquest component esta en linia amb I'Analisi de Vies (Path Analysis) el qual
pretén provar I'existéncia de relacid i efecte entre variables observades o constructes

amb un dnic indicador (Orgaz, 2008).

El model estructural que composa el model de “Suports, Col-laboracié i QdVF” és el
que es representa en la Figura 11 i estda compost per I'efecte directe que I'’Adequacio
dels Suports té sobre la QdVF i I'efecte que la Col-laboracié exerceix entre I'Adequacio
dels Suports i la QdVF.

Adequacio
dels suports

Col-laboracio

Figura 11. Model estructural.
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Tal com aporten Haire et al. (1999), el valor real dels SEM és el benefici que comporta
utilitzar alhora els models de mesura i els models estructurals, tenint en compte el
paper que juga cadascun d’ells. Segons Orgaz (2008) amb la combinacié d’aquests
dos components —de mesura i estructural- els SEM permeten millorar la representacio
dels conceptes tedrics a partir de mudltiples indicadors tenint en compte l'error de

mesura, és a dir, la fiabilitat.

Els autors coincideixen en qué per arribar a elaborar els models teorics, posar-los a
prova mitjangant els SEM i concloure si aquests s’ajusten a les dades, cal seguir amb
cert rigor una seérie d’etapes per garantir la veracitat dels resultats. Aquestes etapes

han estat les que han guiat una part de la tesi doctoral i descrivim tot seguit.

1. Especificacié del model i plantejament del diagrama de pas. En aquesta
primera fase del procés s’estableix el model que es posara a prova, el qual ha de
ser una explicacio teorica plausible sobre la relacié que s’estableix entre una série
de variables. Com ja hem comentat préviament, aquest procés s’ha de fonamentar
en una exhaustiva revisid de la teoria sobre el tema d’estudi. En concret, en
aquesta fase s'identifiquen les variables que s’han d’incloure en el model i de quina
manera es relacionen (parametres d’interés) pel que fa a intensitat i magnitud. Una
vegada definit el model, es representa en un diagrama de pas a partir del qual es
formula un sistema d’equacions estructurals que descriuen les relacions entre les

variables.

2. Identificacié del model. Una vegada definit el model i abans d’estimar els
parametres d’interés, se I'ha d’identificar. En la identificacié del model l'investigador
comprova que els parametres que s’han d’estimar (coeficients i saturacions dels
indicadors) siguin iguals o inferiors a la quantitat d’'informacié de qué es disposa a
través de la matriu de variancies-covariancies o de correlacions obtinguda a partir

de les dades de la mostra.

Aquesta és una de les etapes més importants del procés atés que déna informacié
sobre si estadisticament es poden estimar els parametres del model proposat i, per
tant, continuar amb les analisis, o al contrari, cal fer una séerie de modificacions en el

model (reespecificar-lo) per tal de poder posar-lo a prova.

Una vegada identificat el model, i abans d’iniciar I'estimacié dels parametres, també
cal complir els suposits de linealitat entre variables, normalitat multivariant i la no

presencia de puntuacions anomales.
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3. Estimacio dels parametres del model. A diferéncia de I'analisi de regressions
que treballa amb les mitjanes de les puntuacions, en els SEM es compara la matriu
de variancies-covariancies o de correlacions de la mostra amb la del model
proposat. Es per aquesta rad que, abans d’estimar els parametres del model, s’han
de transformar les puntuacions a una matriu de variancies-covariancies o de

correlacions, segons el cas.

Una vegada obtinguda la matriu, s’ha de seleccionar un dels métode d’estimacio de
parametres dels SEM tenint en compte les caracteristiques de les dades (tipus de

variables, comportament de les puntuacions...).

4. Avaluacio6 de la bondat d’ajust. Una vegada estimats els parametres arriba el
moment d’efectuar judicis de valor respecte de I'adequacié i bondat del model. En
primer lloc, es comprova la significacié i les propietats dels parametres estimats del
model i, després, s’estudien un conjunt d’estadistics globals, el resultat dels quals
permet conéixer la capacitat del model per reproduir la matriu de variancies-
covariancies o correlacions obtinguda de la mostra. Existeixen molts tipus d’indexs
de bondat d’ajust, no obstant aixd, la prova de significacid que per excel-léncia
avalua si el model és correcte és la x°. Com veurem en els resultats, aquesta prova
esta subjecte a una serie de limitacions a I'hora d’interpretar-la; és per aquesta raé

que s’acompanya d’altres indexs que permeten contrastar-la.

5. Interpretacié dels resultats. En el cas que els resultats obtinguts siguin
satisfactoris i evidenciin que el model proposat s’ajusta a les dades mostrals, el
procés acaba en aquesta etapa. En cas contrari, l'investigador ha de reespecificar
el model perqué sigui més coherent amb les dades de la mostra. En qualsevol cas,
com ja s’ha senyalat, les modificacions en el model han d’estar justificades

teoricament més que empiricament.
6.5. Etica de la recerca

Un dels aspectes centrals en tota recerca té a veure amb la necessitat d’'assegurar el
respecte pels principis étics. Anguera (2008) i Babbie (2000) coincideixen en indicar
gue alguns dels aspectes més importants a tenir en compte per no vulnerar els drets
dels participants de les recerques tenen a veure amb la voluntarietat, 'anonimat i

confidencialitat de les dades i el retorn dels resultats als interessats.

Pel que fa a la voluntarietat de la participacid, segons Byrne (2001) en qualsevol

recerca amb persones, els participants o0 subjectes necessiten estar informats sobre
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quins son els objectius de I'estudi i sobre els procediments que se seguiran, abans de
decidir si desitgen formar-ne part o no. Per aix0, abans de comencar la investigacio,
tant als CDIAPS com a les families se’ls faciltd una série de documents on
s’explicaven els objectius de la recerca, els seus beneficis, etc. En el cas dels
professionals dels centres, també vam realitzar una reunié amb cadascun dels equips
per explicar-los amb més profunditat el projecte i els passos a seguir, fet que els ajuda
a decidir-se. A més a més, se’ls facilita el correu electronic i un teléfon de contacte de
la investigadora en formacié per qualsevol dubte o aclariment. En el cas de les
families, a part dels documents escrits que reberen directament dels investigadors, els
professionals dels centres els explicaren la recerca amb deteniment perqué poguessin
preguntar els dubtes que els sorgien i alhora tinguessin més elements per decidir. Aixi
mateix, també se’ls posa a disposicié un correu electronic i un teléfon de contacte per

resoldre qualsevol dubte o respondre qualsevol pregunta.

La voluntarietat quedava preservada atés que en el consentiment informat que calia
signar manifestaven que donaven lliurement i voluntariament la seva conformitat per

participar en la investigacio.

Quant a 'anonimat i confidencialitat de les dades, a través del consentiment informat,
gue també anava signat per la doctoranda, se’ls garantia que ens comprometiem a
utilitzar les seves opinions aixi com les seves dades exclusivament per aquest estudi,
guardant-les de forma confidencial preservant el seu anonimat. Aixi, el consentiment
informat el van lliurar per separat de les seves respostes als professionals per tal de
poder garantir-ne al maxim 'anonimat.

Pel que fa al retorn dels resultats als interessats, ens comprometérem a elaborar un
informe per cada un dels centres participants en la recerca perqué el posessin a

disposicié dels professionals i families interessats en consultar-lo.

En l'annex 5 es mostra un exemple del consentiment informat utilitzat per a aquesta

recerca.
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Resultats

En aquest capitol presentem els resultats de la recerca agrupats en quatre apartats.
En el primer, descrivim els resultats de la validacié dels tres instruments: Service
Inventory, Beach Center Family-Professional Partnership i Beach Center FQOL al
context catala. L’analisi de les propietats d’aquests instruments ens han servit per
conéixer la qualitat dels models de mesura del model de “Suports, Col-laboracio i
QdVF” posat a prova.

En el segon, donem a coneéixer els resultats descriptius de les variables objecte
d’interés de la recerca: adequacié dels suports, col-laboracié professionals-families i
QdVF.

En el tercer, exposem els valors obtinguts en I'elaboracié de tres indexs nous, un per a

cadascun dels instruments.

En el quart i ultim, presentem els resultats dels objectius explicatius/estructurals que
guien la finalitat Gltima de la investigacio. Es a dir, per una banda, coneixer en quina
mesura els suports que ofereixen els serveis d’atencié precoc i altres serveis
s’adeqlien a les necessitats de les families i, en consequéncia, tenen un impacte
positiu en la QdVF daquestes families; i per l'altra, explorar fins a quin punt la
col-laboracié entre les families i els professionals es revela com un factor clau que

intervé en la percepcié de QdVF.

7.1. Resultats |. Bondat dels models de mesura: validacié dels

instruments

Com ja hem comentat en I'apartat dels objectius, per tal de donar resposta a la finalitat
tltima de la tesi, ens vam trobar amb la necessitat d’adaptar i validar els instruments
Service Inventory, Beach Center Family-Professional Partnership i Beach Center
FQOL que ens havien de permetre mesurar els constructes objecte d’estudi. Amb
aquest proposit, després de fer els canvis oportuns en els instruments per adequar-los

al nostre context social i cultural, se n’estudiaren les propietats psicométriques.

En els darrers anys, sobretot en el camp de les ciéncies humanes, s’ha posat molt
d’émfasi en subratllar que un instrument de mesura no es valid ni per a tots els llocs ni

moments, aixi com tampoc per a tots els subjectes ateses les especificitats culturals i
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socials de cada context. De manera que, quan es vol fer Us d’'un instrument que ha
estat construit i validat en un context diferent al que vol ser aplicat, cal adequar-lo a les
caracteristiques socials i culturals del nou context i comprovar que continua mesurant

el que pretenia.

Per a Ferndndez (2008), I'adaptacié transcultural d’un instrument comenca traduint-lo
al nou idioma, segueix modificant els indicadors segons 'especificitat cultural i finalitza
comprovant-ne lI'adequacié a la cultura de destinacid mitjangant I'estudi de la seva
validesa. La validesa d’un instrument es refereix al grau en que aquest permet mesurar
allo que es proposa i per tant és apropiat interpretar les puntuacions de la manera
desitjada. La validaci6 és el procés per obtenir evidéncia cientifica sobre la validesa de
l'instrument (Viladrich, Doval i Prat, 2005).

Com és sabut, existeixen diferents aproximacions a la validesa dels instruments (de
contingut, de criteri, etc). En la nostra recerca, ens hem centrat en valorar la validesa

de constructe a través de I'estudi de I'estructura interna de cada instrument.

Amb aquest objectiu, primer de tot, vam identificar I'estructura interna de cada model
de mesura dels instruments Service Inventory, Beach Center Family-Professional
Partnership i Beach Center FQOL per poder-los posar a prova al nostre context social i
cultural. L’estructura interna respon a un model tedric que recull les relacions
especifiques que s’estableixen entre els factors (variables latents), les mesures
empiriques (variables mesurades directament) i els factors unics (o errors). Aquests
models teorics (estructura interna) subjacents sén els que prenen el nom de models de

mesura.

Els models de mesura es deriven del model general d’estructura de covariancia i es

plantegen d’acord amb la seglient expressio:
X = AXE] + &

on X; és el vector dels valors observats de cada item, A, és la matriu de carregues
factorials; ¢ representa la nova variable latent no observable o factors i & indica el valor
residual o error de mesura associat a cada item. D’aquesta expressio, es desprén que

cada item dels instruments considerats, es determina de la seglent forma:

Xi = Aijfj + &
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on X; és la puntuacié de cada item per cada subjecte; A; €s la carrega factorial o

saturacié d'aquest item en el factor “j” representat per ¢ i & és l'error de mesura

associat I'item “”.

En el cas del Service Inventory, vam reconéixer un model de mesura que batejarem
amb el nom d’Inventory. En els altres dos casos, Beach Center Family-Professional
Partnership i Beach Center FQOL, se’n reportaren dos, un corresponent als indicadors
d’'importancia i l'altre als de satisfaccio. Aixi doncs, en el cas d’aquestes dues Ultimes
escales, els models identificats van ser Col.Imp i Col.Sat per I'instrument Beach Center
Family-Professional Partnership i QdVF.Imp i QdVF.Sat pel Beach Center FQOL.

Una vegada identificats els models de mesura per cadascun dels instruments,
s’obtingué la matriu de correlacions policoriqgues per tal d’iniciar I'estimacié de
parametres. El motiu de calcular aquest tipus de matriu enfront d’altres fou degut al
caracter ordinal de les variables (items) dels instruments utilitzats (Lévy, Martin,
Romas, 2006).

Per obtenir les estimacions factorials, els indexs d’ajust i fiabilitat per a cadascun dels
cinc models de mesura i comprovar-ne I'estructura interna, ens servirem de I'Analisi

Factorial Confirmatoria (d’ara endavant AFC).

Pel que fa als models de mesura concretament, 'AFC és una técnica de contrast i té
per objectiu determinar si el model de mesura especificat per l'investigador, en el
nostre cas fonamentant-nos amb l'estructura interna prévia dels instruments, és
consistent amb la realitat observada (Orgaz, 2008; Rial, Valera, Abalo i Levy, 2006).
Es a dir, que contrasta les dades obtingudes dels participants amb el model de mesura
hipotetitzat i calcula indexs d’ajust que informen si el model constitueix una

representacio plausible de la realitat.

Gomez (1997) comenta que I'AFC és un dels procediments més habitualment utilitzats
per comprovar els models de mesura, atés que és de tipus confirmatori i estudia la
relacio entre els factors que mesura linstrument i com s’agrupen les variables

observables per valorar cada factor.

Concretament, per estimar les saturacions factorials entre les variables latents i les
variables observables s’utilitza la funcié d’ajust de Minims Quadrats Ordinaris (d’ara
endavant OLS) amb la correccio de Bentler i Lee per a variables categorials. L'OLS és
una funcié d’'ajust (o de discrepancia segons els autors) que permet avaluar la

distancia entre la matriu de correlacions de les dades obtingudes dels participants de
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'estudi i la matriu de correlacions estimada en funcié del model especificat. Segons

Fernandez (2008) I'OLS és una de les tres funcions més utilitzades.

Les funcions d’ajust requereixen procediments iteratius, de manera que en passos
successius van obtenint els diferents valors del model, fins arribar a un punt de
maxima convergencia entre la matriu de correlacions de les dades mostrals i la del

model especificat.

Abans d’iniciar I'estimacié de parametres i amb I'objectiu de facilitar la interpretacio de
les dades resultants, es van estandarditzar totes les variables. Els suposits fixats a
priori per aquest procés van ser els seguents: E(X)= E(&)= 0 i Var(X))= Var(§)= 1; és
dir, totes les variables (observables i latents) reduides i estandarditzades. Igualment es
va fixar la matriu @= | de forma que s’assumeix la no ortogonalitat entre les variables
latents. El que en altres paraules significa que en cada model de mesura proposat
suposarem que els factors estaven relacionats els uns amb els altres i que, per tant, no

eren independents.

Seguint a Fernandez (2008), I'avaluacié del grau d’ajust dels models esta composta
per dues grans aproximacions: les individuals i les globals. Els indexs individuals,
realitzen una avaluacié particular dels parametres del model de mesura. En canvi, els

globals aporten informacié sobre el grau d’ajust del model en el seu conjunt.

A continuacié s’expliquen els indexs individuals assolits per cada model de mesura i

posteriorment es donen a coneixer els globals.

Per coneixer la relaci6 que els factors mostraven amb cadascun dels indicadors
s’obtingueren les carregues factorials per cadascun dels models analitzats (QdVF.Imp,
QdVF.Sat, Col.Imp, Col.Sat i Inventory) (vg. Taula 14, 15 i 16). Cal interpretar aquests
valors com la saturacié que cadascun dels indicadors observables té en relacié amb el

factor que representa.

Els resultats de la Taula 14, mostren els valors de cada coeficient de carrega factorial,
definits com a valors lliures en cadascun dels indicadors del model de QdVF.Imp i
QdVF.Sat. Tots els resultats que s’obtingueren eren estadisticament significatius (p <
.05) i, en el cas del model QdVF.Imp, aquests coeficients fluctuaven entre .648 i .951,

mentre que pel model QdVF.Sat oscil-laven entre .654 i .952.

144



7. Resultats |

Taula 14
Saturacions factorials (A;) del model de mesura de QdVF

item Importancia Satisfaccid

Rol Interaccid Benestar Benestar Suports Rol Interaccio Benestar Benestar Suports
parental familiar emocional fis/mat DID parental familiar emocional fis/ mat. DID

ftem 2 672 .662*

ftem 5 .831* 877*

ftem 8 .790* .744*

ftem 14  .807* .857*

ftem 17  .764* .801*

ftem19  .876* .844*

ftem 1 .730* .787*

ftem 7 .838 * .822*

ftem 10 776* .744*

ftem 11 .910* .923*

ftem 12 .924* .952%

ftem 18 .791* .755*

item 3 T44% .788*

ftem 4 734 .791*

ftem 9 .733* 762

ftem 13 .795* 712*

ftem 6 .648* .654*

ftem 20 767% .789*

ftem 15 .796* .745*

ftem 16 737% .762*

ftem 21 .814* .855*
ftem 22 .783* .767*
f{tem 23 .951* .901*
ftem 24 .878* .824*
ftem 25 T72* .780*

Nota. * p < .05.

En la Taula 15, mostrem les carregues factorials entre els indicadors i els factors
Col.Imp i Col.Sat. Igual que en els models anteriors, els valors es mostraren
estadisticament significatius (p < .05). En concret, les carregues factorials
aconseguides pels models Col.Imp i Col.Sat variaven entre el .589 i el .921 en el
primer model i entre el .504 i el .901 en el segon.
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Taula 15

Saturacions factorials (A;) del model de mesura de Col-laboracio

item Importancia Satisfaccié
Infant Familia Infant Familia

ftem1 744% 731*

{tem2 .823* .800*

item3 .844* .812*

{tem4 .782* 715*

item5 .889* .809*

ftem7 .921* .901*

ftems8 .764* .700*

{tem9 .648* 671*

ftem11 .701* 751*

{tem6 .822* .809*

{tem10 .871* .804*

item12 .745* 721*

item13 .699* .608*

ftem14 .628* .645*

{tem15 .701* .761*

{tem16 .644* .608*

item17 721* T71*

{tem18 .589* .504*

Nota.* p < .05.

Les carregues factorials que es van obtenir pel model Inventory (vg. Taula 16) eren
lleugerament inferiors als anteriors models. Els coeficients d’aquest model fluctuaven
entre .443 el menor i .852 el major. No obstant aix0, encara es podien considerar

valors estadisticament significatius (p < .001).
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Taula 16
Saturacions factorials (A;) del model de mesura Inventory

ftem Infant Familia
ftem1 456**

ftem2 .601**

{tem3 .555%*

item4 .622%*

{tem5 .701%

item6 .634%*

ftem?7 .553**

ftem8 .600**

{tem9 .702%*

ftem10 .689**

ftem11 .589**

ftem12 742+

item13 .700**

ftem14 .678**

item15 .603**

ftem16 443%*

ftem17 .524%*

{tem18 .644%*

ftem19 .651**

ftem1 557
ftem2 .602**
item3 .704**
ftem4 TA4%
ftem5 .802%+
{tem6 794+
ftem7 .852**
ftem8 769
item9 723%*
item10 .699**
ftem11 .607**
ftem12 .642%*
ftem13 723**
ftem14 .645**
{tem15 .733**
ftem16 .823**

Nota. **p < .001.

Per comprovar si realment hi havia relacié entre els factors que composaven un mateix
model de mesura i en quin grau, vam calcular les correlacions. Els resultats obtinguts
en tots els casos foren positius i, per tant, significatius (p < .001). Aquests resultats

confirmaven la hipotesi de la relacié no ortogonal entre els factors.
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Taula 17
Matriu de correlacions pels factors del model de QdVF.Imp
Rol Interaccié B. B. fis/ Suports
parental familiar emocional mat. DID
Rol parental 1.000
Interaccié familiar .932** 1.000
B. emocional .903** .881** 1.000
B. fis./mat. .905* .872** .941** 1.000
Suports DID .848** 122%* .803** .844** 1.000

Nota.* *p < .001.

Com s’observa en la Taula 17 i 18, els resultats que vam obtenir tant pel que fa al
model de QdVF.Imp com per al de QdVF.Sat eren més que acceptables (p < .001). En
el cas del model de QdVF.Imp, els resultats de les correlacions es trobaven entre el
.7221.941 i els de QdVF.Sat entre .766 i .932.

Taula 18
Matriu de correlacions pels factors del model de QdVF.Sat
Rol Interacci6 B. B. fis/ Suports
parental familiar emocional mat. DID
Rol parental 1.000
Interaccié familiar .912** 1.000
B. emocional .918** .822** 1.000
B. fis./mat. .932** .851** .905** 1.000
Suports DID .821** .766** .831** .806** 1.000

Nota. **p < .001.

Quant a la correlacié entre factors del model Col.lmp i Col.Sat, els valors que
s’assoliren també es presentaven com estadisticament significatius (p < .001): .874 en
el primer cas i .902 en el segon. | el coeficient de correlacié entre factors del model
Inventory també va ser raonablement elevat .789.

Una vegada confirmarem que els parametres estimats eren correctes, o dit d’'una altra
manera, no hi havia preséncia de valors estranys pel que fa a les carregues factorials i
correlacions entre factors, procedirem a valorar la qualitat global dels models de

mesura.

Prenent les paraules de Fernandez (2008) i Lévy, Martin i Roman (2006) quan afirmen
que no existeix una mesura unica que determini la bondat d’ajust dels models, en
aquesta recerca vam calcular diferents indexs per assegurar l'acceptabilitat dels
models reconeguts en els instruments. En concret, els indexs de bondat d’ajust que

s’obtingueren es presenten en la Taula 19.
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Primerament, es van obtenir alguns indexs d’ajust absolut. En concret, el ¥ o Xi-
quadrat, la ra6 de Xi-quadrat sobre els graus de llibertat, el Goodness of Fit Index
(d’'ara endavant GFI) i els errors Root Mean Residual (d’ara endavant RMR) i Root
Mean Square Error of Approximation (d’ara endavant RMSEA). Aquests indexs
determinen el grau d’exactitud en qué el model prediu satisfactoriament la matriu de

correlacions observada.

Historicament, I'estadistic Xi-quadrat fou el primer indicador proposat per avaluar el
grau d’ajust entre els models (hipotétic i mostral). Per confirmar I'existéncia d’'un ajust
adequat entre aquests cal acceptar la hipotesi nul-la —les diferencies entre la matriu de
dades observada i la matriu de dades estimada no sén significatives. En els dltims
anys aquest estadistic ha estat objecte de critiques entre els investigadors atés que es
mostra molt sensible a la mida de la mostra i a la no normalitat multivariant. Es per
aguesta raé que una de les solucions adoptades ha estat incorporar el Xi-quadrat

dividit pels graus de llibertat del model.

Aixi com es desprén de la Taula 19, els valors que es van assolir en l'indicador Xi-
quadrat per tots els models excedien els maxims exigits per afirmar que els models
estimats van adquirir un ajust perfecte. Tanmateix, els resultats de la raé (;*/df),
mostraren valors raonables, ja que aquesta rad quan es situa entre 2 i 5 assenyala un

model moderadament ajustat (Guardia, Valera, Carro i De La Fuente, 2009).

L’index GFI va adquirir valors superiors a .90 en tots els models, que és el que els
autors aconsellen per demostrar un bon ajust (Fernandez, 2008; Lévy et al., 2006). En
concret, els resultats fluctuaren entre el .902 (Col.Imp) i el .972 (QdVF.Sat).

Els indexs basats en els residus (RMR i RMSEA) valoren les discrepancies existents
entre la matriu de correlacions estimada i 'observada. L’analisi d’aquest tipus d’indexs
es basa en els residus o errors, de manera que a valors més baixos menys
discrepancia entre els models. En tots els models analitzats, els valors de RMR i
RMSEA assoliren valors inferiors a .10, cosa que indicava que els residuals derivats de
I'ajust del model tendien a zero i semblaven prou petits. En concret, el valor més alt en
els cas de RMR l'obtingué el model Col.Imp amb un .006 mentre que el més baix, amb
un .004, fou per a QdVF.Imp, Col.Sat i Inventory. Pel que fa al RMSEA, el valor més
elevat el torna a aconseguir Col.Imp juntament amb Col.Sat, amb un .006 i el més baix
QdVF.Sat (.002).
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Seguidament, presentem els indexs d’ajust incremental calculats: Adjusted Goodness
Fit Index (d’ara endavant AGFI), Bentler-Bonett Normed Fit Index (d’ara endavant
BBNFI), Bentler-Bonett Non Normed Fit Index (d’ara endavant BBNNFI) i CFl, els
quals comparen els models analitzats amb els seus iguals perd sense relacions
(models nuls). Els valors d’aquests models oscil-len entre 0 (ajust nul del model a les
dades) i 1 (ajust perfecte), determinant que els valors a partir de .90 evidencien

I'existéncia d’'un ajust apropiat.

Els coeficients que s’obtingueren en tots els casos en aquests index eren superiors a
.90, la qual cosa indicava un bon ajust. Precisament, convé destacar que pel primer
model de mesura, QdVF.Imp, els resultats assolits no baixaven del .971 (BBNNFI) fins
arribar al valor .981 (CFl). De manera semblant, els valors del segon model
(QdVF.Sat) fluctuaven entre el .944 per I'index AGFI i .977 pel CFIl. En el cas del
model de col-laboracio el rang dels resultats que s’obtingueren pel model importancia
era de .912 per I'index AGFI i .920 pel CFl, i pel model de satisfaccié .954 per I'index
AGFI i .961 pel CFIl. En el model Inventory els valors minim i maxim oscil-laven entre
.962 per I'index AGFI i .973 pel CFI.

Taula 19

Indexs d’ajust pels diferents models de mesura

MODELS L] GFI AGFI BBNFI BBNNFI CFl RMR WSEA o g
QavFimp 844120265 971 972 975 971 981 o004 99 970 744
QdvFsat 74833265 972 944 963 968 977 005 002 . oea 701
Colmp 121844345 902 912 915 918 920 006 00 . 958 714
Colsat  110422/345 944 954 958 959 961 004 O - om 72
mventory 54412312 958 962 .99 971 973 004 99 o966 765

Nota. ;(2: Model Xi-quadrat; df= Graus de llibertat; GFI= Lisrel Goodness Fit Index; AGFI= Adjusted
Goodness Fit Index; BBNFI= Bentler-Bonett Normed Fit Index; BBNNFI= Bentler-Bonett Non Normed Fit
Index; CFI= Comfarative Fit Index; RMR= Root Mean Residual; RMSEA= Root Mean-Square Error of
Approximation; R“= Coeficient de determinacio.

Per valorar si realment els resultats de I'aplicacié de cadascun dels models eren
consistents i els indicadors especificats per cada variable latent eren suficients per
representar el constructe, es va buscar I’ a de Cronbach i el coeficient de determinacié

R? per cada model.

Respecte a la consisténcia interna, tots els models van presentar coeficients superiors

al .90 en I' a Cronbach. Aixo significava que tots els models posseien una consistencia
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interna més que adequada. Concretament, el valor més baix el va obtenir el model de
Col.Imp amb un .958 i, sorprenentment, el més alt el model de Col.Sat amb un .971
(vg. Taula 19).

Quant a I'index de determinacié R?, Bollen (1989) el proposa com una mesura directa
de fiabilitat, ja que informa sobre I'adequacié dels indicadors en la mesura de les
variables latents. En altres paraules, aquest index dona informacié d’aquella part de la
mesura d’'un indicador que esta lliure de l'error purament aleatori (Bollen, 1989).
Encara que no existeix un valor absolut de referéncia per interpretar aquest coeficient,
Rial, Valera, Abalo i Lévy (2006) aconsellen que per provar la fiabilitat del model en
cada indicador cal que els resultats superin el limit de .50. Tal com es pot veure en la
Taula 19, en el nostre cas, els valors d’'R? assolits per a cadascun dels models
superava amb escreix el llindar de .50. En tots els models analitzats aquest coeficient

estava per sobre dels .701 (QdVF.Sat) i per sota de .765 (Inventory).

Atés que l'avaluacié de I'ajust dels models és un procés relatiu més que no pas un
valor absolut i que cal llegir els resultats tenint en compte els valors dels diversos
indexs, es considera que, malgrat el Xi-quadrat no és significatiu per a cap dels
models, els resultats obtinguts a través dels pesos factorials, les correlacions entre
factors, els indexs d’ajust i de fiabilitat tendeixen a concloure que els instruments
adaptats tenen una estructura factorial que s’ajusten raonablement a les dades

registrades.

Les analisis estadistiques dutes a terme per testar els models de mesura es realitzaren
amb el software SPSS en la versi6 17.0 i el programa per Models d’Equacions

Estructurals EQS en la versi6 6.1%.
7.2. Resultats Il. Descriptors de les variables objecte d’estudi

Una vegada assegurats que els instruments Service Inventory, Beach Center Family-
Professional Partnership i Beach Center FQOL eren valids i fiables per valorar els
constructes que es proposen en el nostre context social i cultural, donem a conéixer
alguns dels resultats descriptius que ens ajuden a entendre quina és la situaci6 de les

families que van participar en I'estudi per cadascuna de les variables d’interes.

2 Amb aquesta primera part de resultats hem elaborat un article que ha estat acceptat a la revista Journal
of Intellectual Disability Research, i sortira publicat el mes de novembre d’enguany.
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Per al Service Inventory, en primer lloc, proporcionem els resultats de I'analisi
d’exploracié de dades pel que fa a les mitjanes, els rangs, les medianes, les
desviacions estandards i els limits de les mitjanes segons l'interval de confianga 95% i,
posteriorment, la frequéncia i el percentatge en qué les families van indicar que
necessitaven cada un dels suports de la llista d’aquest instrument i el hombre de
vegades que assenyalaren rebre els suports que necessitaven: gens, una mica pero
no suficient i suficient (vg. Taula 20).

La mitjana de suports que van manifestar que necessitaven les families que
participaren en la recerca per als seus fills amb DID és de 5.80, i de 6.23 per a la seva

familia en general.

Taula 20
Resultats descriptius de l'instrument Service Inventory

IC 95%

Lim. inferior Lim. superior

M Min Max Mdn SD

Suports Infant

Necessitats 580 0.00 15.00 5.00 3.08 5.25 6.36

Grau en que els reben 13.11 0.00 34.00 12.00 7.02 11.75 14.47
Suports Familia

Necessitats 6.23 0.00 15.00 6.00 4.27 5.55 6.91

Grau en que els reben 10.29 0.00 30.00 10.00 6.75 9.16 11.41

Els suports que més van demanar les families pel que fa a les necessitats dels infants
amb DID van ser: atencié a la comunicacid i llenguatge (154), atencié psicologica (128)
i serveis sanitaris especialitzats (127) (vg. Taula 21). En contra, els suports que les
families perceberen que necessiten en menor mesura per als seus fills foren: el
transport adaptat (4), 'assessorament i ajuts técnics derivats de la discapacitat auditiva
(9) i els ajuts técnics per a la mobilitat (15). Respecte als suports dirigits a les families,
els més reclamats van ser el d’'informacié sobre els serveis i suports que existeixen per
a l'infant amb trastorns en el desenvolupament (137), seguit del d'informacié sobre els
serveis i suports que existeixen per a la familia (127) i del de formacié en termes
d’orientaci6 i assessorament (121). Pel que fa als menys sol-licitats, el grup de suport
per a germans i germanes nomeés va ser assenyalat per 19 families i el de suport per

portar la casa per 34.

Tal com s’ha avancat, en el ventall de recursos que les families van respondre que si

gue necessitaven el suport, també se’ls pregunta en quin grau els rebien actualment.
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En relaci6 amb els suports orientats a I'infant, en 6 dels 18, les families contestaren
que majoritariament els suports que necessitaven els eren proporcionats de manera
suficient, en 2 una mica pero no suficient i en 1, transport adaptat, gens. A tall de
recordatori, el transport adaptat fou el suport menys demanat per les families en
aquesta part de I'escala (orientada a l'infant). El suport amb la puntuacié més alta en la
categoria “suficient suport” va ser el de serveis sanitaris especialitzats, que resulta ser
un dels que les families necessitaven més. En canvi, el que obtingué més puntuacio
en la categoria “gens” fou el d’atencié a la comunicacio6 i llenguatge (35), el qual va
coincidir a ser el més requerit per les families. La resta de families que van expressar
gue necessitaven aquest suport, creien que aquest se’ls proveia una mica encara que

no suficientment (57) i suficientment (49).

Quant al grau d’adequacio dels suports dirigits a la familia, majoritariament les families
consideraren que en 8 dels 15 suports de la llista no se’ls proporcionava gens de
suport. El suport grup de suport per a germans i germanes, tot i ser un dels menys
requerits, va ser un dels que les families qualificaren que menys rebien (19 si que el
necessitaven i 17 no el rebien gens). En menor mesura, aquest comportament també
es presentava en el suport per portar la casa, en que 34 families manifestaren
necessitar-lo i 28 opinaven que no el rebien gens. El suport que obtingué una
puntuacié més alta pel que fa a “suficient suport” fou el de formacié (35) encara que 37
families opinaren que no el rebien gens i 38 que el rebien una mica pero no suficient.

Aquest suport també esdevingué un dels més sol-licitats.
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Taula 21
Necessitats i grau d’adequaci6 de suports

Necessitat , -
Grau d’adequacioé suports
del suport (grau en que rep el suport)
(N=202) g querep e sup
Una mica
Su ports Infant Si % Gens perod no Suficient
suficient
Atenci6 ala comunicacio i llenguatge 154 78.6 35 57 49
- Atencio psicologica 128 67 6 44 74
- Serveis sanitaris especialitzats 127 645 6 32 85
- Serveis educatius especialitzats 120 62.2 20 a7 a7
- Atenci6 en psicomotricitat 97 51.1 14 41 37
. Aten_mo en fisioterapia i/o rehabilitacié 82 418 3 a1 34
motriu
- Coordinaci6 de serveis 79 43.2 19 17 37
- Serveis d’oci 70 36.5 23 12 31
- Atenci6 sanitaria frequent 61 31.1 2 20 38
- Acompanyament 43 22.4 18 3 18
: Slstemgs a!t,ernatlus i augmentatius de 29 20.4 9 12 6
comunicacio
- Atenci6 al domicili 26 13.4 9 5 10
. A_ssessor_ament i ajuts tecnics derivats de la 26 13.5 5 6 14
discapacitat visual
- Serveis de salut mental 23 11.9 6 5 10
- Ajuts tecnics per ala comunicacio 22 11.7 8 6 6
- Ajuts tecnics per a la mobilitat 15 7.8 3 3 8
- Assessorament i ajuts tecnics derivats de la 9 46 5 5 >
discapacitat auditiva
- Transport adaptat 4 2.1 3 0 1
Una mica
Su ports Familia Si % Gens perd no Suficient
suficient
- Informacié sobre els serveis i suports que
existeixen per a I'infant amb trastorns en el 137 733 44 55 33
desenvolupament
. Inf_orm_amo sobre els SEerveis i suports que 127  67.6 57 a4 29
existeixen per a la familia
- Formacioé 121 62.4 37 38 35
- Informacié sobre els drets legals de I'infant
amb trastorns en el desenvolupamentidela 114 61 53 35 22
familia
: Orlenta_cllq per a la transicié del CDIAP/ 112 596 19 27 62
educacio infantil / escola
- Prestacions econdmiques per pagar les
despeses extraordinaries que ocasiona 97 51.3 44 44 9
I'infant amb trastorns en el desenvolupament
- Informacié sobre discapacitats especifiques 90 47.4 33 33 21
- Trobades de families 71 36.4 43 9 18
- Atenci6 psicologica-emocional individual 67 35.4 40 13 15
- Associacions de pares 63 33.2 38 8 15
- Serveis de respir familiar 63 325 46 4 11
- Grups de suport per a pares i mares 62 32 49 7 5
- Atencio psicologica-emocional familiar 56 29.9 35 11 10
- Suport per portar la casa 34 18.2 28 3 2
- Grups de suport per a germans i germanes 19 10.1 17 0 1
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En els instruments Beach Center Family-Professional Partnership i Beach Center
FQOL vam calcular les mitjanes, les desviacions estandards i els limits de les mitjanes
segons l'interval de confianca 95%. Aquests valors es mostren en les Taules 22 i 23.

La mitjana total que obtingueren les families participants respecte a la col-laboracio
que mantenen amb els professionals de referéncia fou de 4.46 en importancia i 4.38
en satisfaccié. Pel que fa als dos factors que composen I'escala, orientat a I'infant i
orientat a la familia, pel primer la mitjana obtinguda fou de 4.53 (imp.) i 4.32 (sat.), i pel
segon, en importancia (4.39) i en satisfacci6 (4.44).

Taula 22
Resultats descriptius de la col-laboracio families-professionals
Importancia Satisfacci6
IC 95% IC 95%
M SD Lim. Lim. M SD Lim. Lim.
inferior superior inferior superior
Col:-laboracio Total 4.46 0.61 4.38 4.55 4.38 0.66 4.28 4.48
Col-laboracio Infant 4.53 0.64 4.44 4.62 4.32 0.73 421 4.43

Col-laboracié Familia 4.39 0.73 4.28 4.49 4.44 0.64 4.35 4.54

La mitjana global de QdVF de les families que van participar en I'estudi va ser de 4.38
en l'indicador d’'importancia i 3.66 en el de satisfaccié. Quant als factors que composen
el constructe de QdVF, si ens remetem a la Taula 23 sembla que la puntuacié més alta
tant en importancia com en satisfaccié I'obtingué la dimensié d’Interaccié familiar. La
dimensio de Suports per a la persona amb DID va ser la segona amb millor puntuacié
(4.49 en importancia i 3.85 en satisfaccio), seguida de Rol parental que va apuntar una

mitjana de 4.38 i 3.80 en importancia i satisfaccio respectivament.

Les mitjanes més baixes les van aconseguir el domini de Benestar emocional (4.07
importancia i 2.92 satisfaccio), en primer lloc, i Benestar fisic i material, en segon lloc,
amb una mitjana de 4.24 en importancia i 3.57 en satisfaccié. La dimensié de Benestar
emocional també va ser la que va obtenir les desviacions estandards més elevades
(0.89 i 1.03), aspecte que indica que va ser la dimensié que va obtenir més dispersio

en les respostes dels participants.

Per veure realment si les diferéncies entre les mitjanes de les dimensions que
comprenen el constructe de QdVF presenten diferéncies significatives, caldria realitzar

contrastos estadistics més exhaustius que no son objecte d’aquest treball.
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Taula 23
Resultats descriptius de la QdVF
Importancia Satisfaccio
IC 95% IC 95%
M SD Lim. Lim. M SD Lim. Lim.
Inferior superior inferior superior
QdVF.Total 4.38 0.62 4.28 4.47 3.66 0.72 3.54 3.77
Rol parental 4.38 0.70 4.28 4.48 3.80 0.78 3.68 3.91
Interaccio familiar 4.53 0.63 4.44 4.62 3.89 0.93 3.75 4.02
Benestar emocional 4.07 0.89 3.94 4.20 2.92 1.03 2.77 3.06
Benestar fis/ mat. 4.24 0.78 4.12 4.35 3.57 0.85 3.45 3.70

Suports per ala

persona amb DID 4.49 0.75 4.38 4.60 3.85 0.88 3.72 3.99

Una vegada estudiades les propietats psicométriques dels instruments (models de
mesura) i examinats els resultats descriptius de cadascuna de les variables de I'estudi
(adequacié dels suports, col-laboracié families-professionals i QdVF) vam dissenyar
uns indexs de mesura per valorar les tres variables segons un Unic indicador. A

continuacio, expliquem els resultats que se’n deriven.
7.3. Resultats Ill. Proposta i elaboracié de nous indexs per als instruments

La idea d’elaborar uns nous indexs per a cadascuna de les escales utilitzades sorgi

després de realitzar-ne I'adaptacié i validacié i llegir els resultats descriptius.

Ens adonarem que utilitzar dos indicadors per valorar una Unica variable (o item), cosa
que passa en les tres escales emprades, dificultava I'analisi i la posterior interpretacio
dels resultats. La preséncia d’ambdds indicadors de mesura quedava més que
justificat en les tres escales, tal com hem vist en l'apartat en qué hem descrit els
instruments. Es per aquest fet que decidirem que més que prescindir d’un indicador
haviem de crear indexs nous per a cada instrument per facilitar la tasca de realitzar

analisis més complexes.

Visauta (1986) defineix els indexs com el resultat de combinar els valors obtinguts per
un individu en cadascun dels indicadors proposats per mesurar una variable. En altres
paraules, transformar la mesura pluridimensional d’'una variable a unidimensional. Com
no pot ser d'una altra manera, aquesta unidimensionalitat resulta de la sintesi del

conjunt d’'indicadors associats a la mesura de la variable.

Convertir els indicadors de mesura d’'una variable en un sol index té avantatges pero

també inconvenients. Mentre que per una banda facilita la manipulacié de les dades,
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l'analisi dels resultats i la posterior interpretacio, també és cert que fa perdre

especificitat i incrementa el grau de generalitat en qué es mesura la variable.

A continuacid, expliquem les solucions adoptades per crear els indexs per a cada
escala a partir de la combinacio dels indicadors de mesura originals.

En el cas del Service Inventory es van crear dues raons, una per a cada part de
instrument (Part A: infants, Part B: familia), a partir dels sumatoris dels recursos
necessaris (suport) i el grau en que aquests eren rebuts (satisfaccio). Concretament,
'’Adeq.InveA i 'Adeq.InveB (aixi és com els hem anomenat) constaven de: a) dos
sumatoris, un dels items corresponents als suports que creien necessitar els infants en
el primer cas i les families en el segon, i un altre dels items sobre el grau en qué els
suports els eren proporcionats, i b) una raé a partir de la qual es combinaven els
sumatoris anteriors. Com a resultat, els indexs Adeq.InveA i Adeqg.InveB informaven
sobre la satisfaccio de les families amb els recursos que rebia i necessitava l'infant en

el primer cas, i amb els que rebia i necessitava la familia en el segon.

Segons Rodriguez (2000), els sumatoris i les raons son les operacions més senzilles i
també les més utilitzades en la construccié d’indexs en les ciéncies socials. De fet, els
sumatoris tan sols impliquen l'addicié d’indicadors, mentre que les raons relacionen

dos indicadors mitjangant un quocient.

Les formules matematiques dissenyades pels indexs Adeq.InveA i Adeqg.InveB eren

idéntiques i es mostren a continuacio.

K=18 K=15
InveA.Suports = Z {itemsa) InveB.Suports = Z {itemsa)
i=1 i=1
KE=18 K=15
Inved.Satisfaccio = Z {itemsh) InveB.Satisfaccio = Z {itemsh)
i=1 i=1
itemsh itemsh
Adeq.Inved = ) l'"rzitemsﬂ Adeq.InveB = ) ?{EItemsa

Quant al Beach Center Family-Professional Partnership i al Beach Center FQOL, les
solucions adoptades per crear els nous indexs van ser multiplicar el sumatori de cada

indicador (importancia i satisfaccidé). D’aquesta manera es garantia la presencia
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d’ambdds reactius per mesurar les variables i la igualtat del seu pes en la mesura, tal

com demanaven Cordoba, Gomez i Verdugo (2008) i Poston et al. (2004).

En el cas de lindex Col.Total elaborat pel Beach Center Family-Professional
Partnership Scale, ens havia de permetre conéixer la percepciéo de les families
respecte a la relaci6 que mantenien amb els professionals que atenien més
directament al seu fill amb DID, prenent com a referéncia la importancia i la satisfaccio
gue atorgaven a cada item de I'escala en particular i a cada factor en general. El de
QdVF.Total, corresponent al Beach Center FQOL Scale seguia la mateixa logica que
el de Col.Total i, per tant, informava sobre la QdVF experimentada per les families en
funcié de la importancia i satisfaccié que les families atribuien a cada item/dimensié.

Concretament, les férmules elaborades per aquests indexs foren:

K=18
Col.Total = Z (importacia; x satisfaccid;)
i=1
E=25
QdVF.Total = Z (importacia; X satisfaccid;)
=1

Una vegada dissenyats els indexs, i amb l'objectiu de conéixer-ne la utilitat, vam
analitzar-ne les puntuacions i vam estudiar-ne el comportament. Les analisis que vam
portar a terme per a cada index van ser: els estadistics descriptius, les distribucions,
les correlacions entre ells i, finalment, la seva possible covariancia amb una série de

variables externes de tipus demografic i de subjecte.

En la Taula 24 apareixen els estadistics descriptius dels quatre indexs nous. Pel que
fa a la mitjana de I'index Adeq.InveA (2.31), aquesta estava una mica per sobre del
punt mig (2.2) compres entre la puntuacié minima i la puntuaci6 maxima que podia
assolir la variable. Quant a I'index de la satisfaccié que tenien les families respecte
dels recursos que els proveien directament (Adeq.InveB), la mitjana assolida fou de
1.90. En Iindex Col.Total, la mitjana aconseguida va de ser (361.93) i en el de la
QdVF.Total de (412.61).
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Taula 24
Estadistics descriptius de les variables d’acord als indexs nous
Adeqg.InveA Adeqg.InveB Col.Total QdVF.Total
M 2.31 1.90 361.93 412.61
Min 1.40 0.00 162.00 124
Max 3.00 3.00 450.00 625
Mdn 2.26 1.76 392.00 419.50
SD 0.42 0.72 81.72 109.93
Lim. Inf. 2.23 1.78 349.74 395.22
IC 95%
Lim. Sup. 2.39 2.02 374.12 430.00

Per coneixer la distribucié de la mostra segons els indexs nous, aplicarem les proves

de contrast de normalitat Shapiro-Wilks i Kolmogorov-Smirnov (Taula 25). Ambdues

proves permeten comprovar si la distribucié d’'una mostra s’ajusta a la llei normal i, en

conseqliencia, es poden inferir els resultats a la poblacié que es vol representar. En el

cas que ens ocupa, com que la mostra seleccionada pretén representar un sector de la

poblacié amb unes caracteristiques molt determinades (families de persones amb DID)

només I'index QdVF.Total es va ajustar a la corba normal (K-S= .042, p= .200, S-W=

.988, p= .228), mentre que els tres restants van mostrar resultats estadistics

significatius que indiquen el no-ajust a la normal.

Taula 25

Proves de contrast de normalitat

Kolmogorov-Smirnov?® Shapiro-Wilk
K-S p S-w p
Adeg.InveA .094 .028 .962 .005
Adeq.InveB 113 .000 .947 .000
Col.Total .154 .000 .891 .000
QdVF.Total .042 .200* .988 .228*

Nota. ® Correccié de la significacio de Lilliefors. *p < .05.

Les correlacions entre el conjunt de variables analitzades d'acord amb els indexs nous

es calcularen amb el coeficient de Pearson. Recordem que existeix una correlacié

qguan hi ha proves clares de variacié concominant entre les variables (Bisquerra, 1987).

159



| Segona part

Aixi com mostra la Taula 26, les Uniques correlacions que van obtenir valors
estadisticament significatius va ser entre Adeq.InveA i Adeg.InveB amb una r= .33 i
entre Col.Total i QdVF.Total amb una r= .52 (p <.01) . Per tant, els resultats indicaven
que hi havia correlacié positiva entre aquests dos parells d’indexs i que, en el primer

cas, la correlacio era baixa i en el segon moderada.

Taula 26

Matriu de correlacions entre les variables d’acord als indexs nous
Adeqg.InveA Adeq.InveB Col.Total QdVF.Total

Adeg.InveA 1

Adeq.lnveB 33+ 1

Col.Total 17 07 1

QdVFTOtal 19 .09 5%k 1

Nota. **ppii < .01.

Amb l'objectiu de conéixer si hi havia diferéncies significatives entre les mitjanes dels
grups d'un conjunt de variables de tipus demografic i de subjecte (idioma, ingressos i
grau de discapacitat) analitzades segons els indexs nous, vam aplicar les proves: t-

Student, Anova o Kruskal-Wallis en el cas d’'incompliment d’homogeneitat.

Aquestes tres proves pretenen comparar les mitjanes entre els grups que conformen
una variable i permeten conéixer si les diferéncies entre els grups son degudes a
I'atzar, o si al contrari, evidencien que formen poblacions diferents (discriminen
poblacions).

Previament a l'aplicacié d’aquestes proves, s’examina la igualtat de variancies entre
els grups de les variables (suposit d’homoscedasticitat) mitjangcant la prova de Leven.
Els resultats d’aquesta prova (Taula 27) confirma I'existéncia d’homogeneitat de

variancies en tots els casos menys en el d’'Ingressos en I'index Adeq.InveA i Col.Total.
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Idioma Ingressos Grau de Discapacitat
Prova de Levene d’lgualtat Prova de Levene d’lgualtat Prova de Levene d’lgualtat de

de la variancia de la variancia la variancia

F p F p F p
Adeq. InveA 0.31 .576 2.71 .034* 0.31 .730
Adeq. InveB 1.97 .163 1.68 .158 2.22 113
Col.Total 0.01 .900 2.63 .036* 2.60 .078
QdVF.Total 0.11 .735 1.57 .186 0.87 420
Nota. *p < .05.

Tal com mostra la Taula 28, les mitjanes que es van obtenir en la variable idioma per
als grups catala i castella per cadascun dels index analitzats (Adeq.InveA, Adeq.InveB,
Col.Total i QdVF.Total) no van ser molt diferents. Els index que van obtenir valors més
diferents entre les mitjanes van ser els d’Adeq.InveB (t= 1.90, p=.060) i QdVF.Total (t=
-1.86, p=.065) encara que, com ens indiquen els estadistics, la diferéncia no va arribar

a ser significativa.

Taula 28
Relaci6 entre la variable idioma i els nous indexs

Adeg.InveA Adeq.InveB Col.Total QdVF.Total
Cat 2.35 (0.41) 201 (0.75)  354.21 (80.58) 395.91  (112.97)
Cast 2.28 (0.43) 1.77 (0.68)  370.11 (82.59) 428.48  (105.23)
p 407 .060 .199 .065
t Student 0.83 1.90 1.29 1.86

Nota. Cada casella aporta la mitjana de la distribucié observada i la desviacio estandard entre paréntesi. *p
<.05.

Pel que fa a la variable ingressos, tal com observem en la Taula 29, les mitjanes
obtingudes pels diferents grups de nivell d’ingressos per cadascun dels constructes
analitzats dacord amb els indexs nous tampoc van mostrar diferéncies
estadisticament significatives (p > .05). No obstant aix0, I'index que va presentar
menys diferencies pel que fa a mitjanes entre grups d’ingressos va ser el de
QdVF.Total (F= .09, p=.987), al contrari que el de Adeq.InveA (H= 2.64, p= .055), que

és el que va mostrar més divergencies.
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Taula 29
Relacio entre la variable ingressos i els indexs nous

Adeg.InveA Adeq.InveB Col.Total QdVF.Total
menys 600 2.31 (0.48) 1.65 (0.29) 395.40 (35.49)  400.00  (188.74)
de 600 a 1200 2.10 (0.40) 1.93 (0.74) 364.34 (81.48) 41271  (114.88)
de 120021800 2.30  (0.36) 1.96  (0.75) 352.41 (88.14)  403.03  (106.43)
de 1800 a 2500  2.28 (0.44) 179  (0.68) 370.72 (73.95)  417.28 (94.26)
més de 2500 250  (0.40) 1.93 (0.78) 351.38 (88.46)  412.44  (124.58)
p .055 .834 270 .987
Estad. H=2.64 F=0.36 H=1.35 F=0.09

Nota. Cada casella aporta la mitjana de la distribucio observada i la desviaci6 estandard entre paréntesi.
*|
p <.05.

A diferéncia dels casos anteriors, la variable grau de discapacitat si que va obtenir
mitjanes diferents entre els tres grups que la defineixen (lleu, moderat i sever), en tres
dels quatre indexs. Precisament, com mostra la Taula 30, tant I'index Adeq.InveA (F=
3.21 i p=.046) com el Adeq.InveB (F=8.58 i una p=.000) i el de QdVF.Total (F=4.91 i

una p=.009) van assolir resultats significatius (p > .05).

Taula 30
Relacié entre la variable grau de discapacitat i els indexs nous

Adeq.InveA Adeq.InveB Col.Total QdVF.Total
Lleu 2.49 (1.37) 2.24 (0.77) 376.21 (69.93) 438.45  (101.10)
Moderat 2.26 (1.42) 1.73 (0.66) 351.79 (87.76) 392.86  (101.00)
Sever 2.18 (1.46) 1.57 (0.54) 364.09 (83.82) 356.59  (125.66)
p .046* .000* 267 .009*
F 3.21 8.58 1.33 4.91

Nota. Cada casella aporta la mitjana de la distribuci6 observada i la desviacié estandard entre parentesi.
*|
p <.05.

En la Figura 12 es pot visualitzar la relacié entre la variable grau de discapacitat i els
indexs nous. El tipus de relacié que s’establia entre els indexs Adeg.InveA,
Adeq.InveB i QdVF.Total i la variable grau de discapacitat era de tipus lineal; de
manera que a menys grau de discapacitat més puntuacio de les families en els indexs
Adeq.InveA (satisfaccié amb els recursos que rep linfant), Adeg.InveB (satisfaccio
amb els recursos que rep la familia) i QdVF.Total (percepcié de QdVF), i a més grau

de discapacitat menys puntuacié en els indexs. En el cas de 'index Col.Total, el grau
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de discapacitat no s’associa a la percepcié de col-laboracié que tenien les families

respecte de la relacié que mantenien amb els professionals.

Un cop analitzats els efectes principals dels indexs que van resultar ser
estadisticament significatius, es van estimar els contrastos a posteriori mitjangant la

prova de Bonferroni.

La prova de Bonferroni és una de les proves d’analisi de comparacié multiple entre
mitjanes més conservadores. Comprova I'existéncia de diferéncies significatives entre
les mitjanes després d’haver-les detectat amb altres proves, com 'Anova en el nostre

cas.

Les significacions unilaterals de totes les variables de Bonferroni ens indicaren que els
valors mitjans dels grups de subjectes “lleu” eren més grans que els valors mitjans dels
grups de “moderat” i que aquests darrers presentaven valors més elevats en promig
que el subjectes “greu”. En tots els casos (p < .001), i d’acord amb aquests resultats i
els valor mitjans dels tres grups, es pogué determinar que la relacié d’ordre entre les

variables considerades era lleu > moderat > sever.

Adeq.InveA Adeq.InveB
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Figura 12. Relacio entre la variable grau de discapacitat i els indexs Adeq.InveA, Adeg.InveB,
Col.Total i QdVF.Total.
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Viladrich, Diéguez i Prat (2005) ens informen que quan les puntuacions d’una escala
—o d’'un index en el nostre cas— estan fortament relacionades amb un criteri extern,
significa que exigeix validesa discriminant entre ells. En el cas que ens ocupa, els
resultats mostraren que els indexs Adeg.InveA, Adeq.InveB i QdVF.Total eren capagos
de diferenciar grups diferents de families en funcié del grau de discapacitat de I'infant,
ja que les seves puntuacions es comportaven d’una manera o una altra segons aquest

criteri.

A la vista daquests resultats —que les puntuacions als indexs Adeq.InveA,
Adeq.InveB i QdVF.Total es relacionaven amb el grau de discapacitat que presentaven
els infants amb DID i que, per tant, es podien agrupar les families segons aquest
criteri—, es va decidir baremar les puntuacions. De fet, es van transformar les
puntuacions directes a percentils establint tres barems, un per cada grau de severitat

de discapacitat (lleu, moderat i sever).

L’objectiu d’elaborar aquests percentils no era una altra que poder transformar les
puntuacions directes a puntuacions que permetessin ubicar els subjectes en
comparaciéo amb les puntuacions obtingudes per altres individus amb caracteristiques

similars dins el grau de discapacitat a qué pertanyien (Mufiiz, 1994).

La transformacié de les puntuacions a una escala percentil consisteix a assignar a
cada puntuacié directa el percentatge de subjectes que obtenen puntuacions inferiors,
cosa que permet situar rapidament i intuitiva la posicioé del subjecte en el grup (Muiiiz,
1994). En efecte, els resultats d’'una persona dependran de la seva posicié relativa

dins el grup al qual pertany.

Els percentils constitueixen una escala ordinal que permet ordenar els subjectes pero
no garanteix la igualtat d’intervals; diferencies iguals entre percentils no signifiquen

diferencies iguals entre puntuacions directes.

En les Taules 31, 32 i 33 es mostren els barems en percentils de cadascun dels indexs

segons el grau de discapacitat de l'infant.
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Taula 31
Escala en percentils del grup lleu

Centil Adeqg.InveA Adeq.InveB Col.Total QdVF.Total

5 1.77 1.00 224.80 251.00
10 2.00 1.00 278.80 297.00
15 2.00 1.25 294.80 325.20
20 2.14 1.67 311.60 357.40
25 2.22 1.80 322.50 375.00
30 2.28 1.91 334.80 390.20
35 2.33 2.00 339.80 403.40
40 2.37 2.00 380.60 421.40
45 2.42 2.12 386.00 431.40
50 2.50 2.25 405.00 436.00
55 2.60 2.50 409.90 457.40
60 2.67 2.67 416.40 468.60
65 2.67 3.00 420.00 484.40
70 2.67 3.00 434.60 494.20
75 271 3.00 437.50 504.00
80 3.00 3.00 445.00 524.80
85 3.00 3.00 446.50 548.20
90 3.00 3.00 450.00 579.00
95 3.00 3.00 450.00 602.20
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Taula 32

Escala en percentils del grup moderat

Centil Adeq.InveA Adeq.InveB Col.Total QdVF.Total

S5 1.63 1.00 177.90 201.80
10 1.77 1.00 219.50 259.20
15 1.83 1.04 238.55 291.40
20 1.86 1.13 259.00 302.00
25 2.00 1.19 270.00 304.00
30 2.00 1.28 297.60 318.60
35 2.00 1.36 310.15 348.00
40 2.00 1.40 355.20 364.40
45 2.17 1.50 368.40 374.80
50 221 1.54 393.50 400.00
55 2.28 1.56 403.35 424.20
60 2.35 1.73 405.40 435.60
65 2.45 1.80 408.00 448.00
70 2.50 2.00 411.20 454.40
75 2.57 2.09 421.25 473.00
80 2.67 2.34 436.00 480.00
85 2.82 2.87 445.00 499.80
90 3.00 3.00 450.00 520.00
95 3.00 3.00 450.00 550.20
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Taula 33
Escala en percentils del grup sever

Centil Adeg.Invea Adeqg.Inveb Col.Total QdVF.Total

5 1.50 1.00 168.75 124.00
10 1.54 1.00 215.70 188.80
15 1.68 1.00 248.60 221.80
20 1.74 1.08 282.60 237.40
25 1.75 1.24 321.25 249.50
30 1.90 1.29 338.10 261.20
35 2.01 1.30 347.75 283.70
40 2.06 1.31 365.60 323.20
45 2.10 1.33 384.20 348.20
50 2.14 1.38 394.00 386.00
55 2.16 1.45 401.85 394.10
60 2.20 1.53 405.80 403.00
65 2.30 1.55 409.80 408.50
70 2.40 1.60 424.10 420.80
75 2.50 1.81 426.25 446.50
80 2.70 2.30 438.00 469.00
85 2.87 2.50 450.00 478.00
90 2.97 2.54 450.00 513.00
95 3.00 2.65 450.00 625.00
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7.4. Resultats IV. Ajust del model de “Suports, Col-laboracié i QdVF”

En els tres apartats anteriors, hem explicat els resultats corresponents a la validesa
dels instruments utilitzats en la recerca, els estadistics descriptius de les variables de
I'estudi i, també, el disseny d’'unes noves dimensions de mesura per cada instrument
per poder valorar cada constructe segons una Unica mesura i millorar aixi el maneig i

interpretacio de les dades posterior.

En aquest darrer apartat, explicarem els valors obtinguts en les analisis realitzades per

testar el model de “Suports, Col-laboracié i QdVF” globalment.

Cal recordar que la hipotesi (nul-la) que es posa a prova en els SEM és:

2=2(6)

on ) és la matriu de variancies-covariancies de les variables observades de la mostra,
> (6) és la matriu de variancies-covariancies implicada en el model especificat i 6 és el

vector que conté els parametres lliures del model (Bollen i Scott, 1993).

Tal com vam fer en I'estudi dels models de mesura, abans de tot, obtinguérem la
matriu de correlacions policoriques segons els nous indicadors de mesura Adeqg.InveA,
Adeg.InveB, Col.Total i QdVF.Total.

La radé de calcular la matriu de correlacions en comptes de la matriu de variancies-
covariancies és que les primeres son I'estandarditzacié de les segones i entreguen els
resultats de manera que és meés facil interpretar-los. Inicialment, els SEM es
formulaven Gnicament amb les matrius de variancies-covariancies, perd a mesura que
van anar evolucionant es va estendre I'is de la matriu de correlacions en moltes

aplicacions.

Les estimacions dels parametres del model es van efectuar mitjangant la técnica de
Maxima Versemblanga (d’ara endavant ML) corregida per a variables categorials. Els
suposits fixats a priori per a aquest procés van ser els seguents: E(X)= E(§)= 0 i
Var(X)= Var(&)= 1; és dir, totes les variables (observables i latents) reduides i
estandarditzades. Igualment es va fixar la matriu @1 de manera que s’assumeix la no

ortogonalitat entre les variables latents.

En aquesta fase de l'analisi utilitzarem el programa per a Models d’Equacions

Estructurals AMOS en la versi6 17.0.
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El model que inicialment es posa a prova mitjancant aquest programari és el que s’ha
explicat en el capitol cinqué i que queda representat en les seglents equacions i
diagrama de pas.

M=y116+C

N2=PBaiN1+ V2181 + &2

En aquesta representacio del model, apareixen combinats els models de mesura i el

model d’equacions estructural.

Inf. Fam.

)\421

Adequacio
dels suports

&

BF/M

SD

¥99!

Col-laboracié

Figura 13. Diagrama de pas del model de “Suports, Col-laboracié i QdVF”.

RP= Rol parental, IF= Interaccié familiar, BE= Benestar emocional, BF/M= Benestar fisic i material i
SD= Suports per a la persona amb DID.

Per valorar el grau d’ajust del model proposat a les dades mostrals, vam estimar els
parametres del model i vam calcular una seérie d'indexs d’ajust global de naturalesa
diversa.
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Després de posar a prova el model representat en la Figura 13 els resultats inicials en
aquest procés d’estimacio van permetre pensar en la possibilitat —for¢a frequent d’altra
banda— de correlacions significatives entre els errors de mesura de les variables
observables del constructe de QdVF. Especificament, els errors de mesura que
mostraven una correlacié eren entre Rol parental i Interacciéo familiar, Interaccio
familiar i Suports per a la persona amb DID i, finalment, entre Benestar emocional i
Benestar fisic i material. Aixi com el propi Bagozzi (1983) assenyala, I'aparicié de
correlacio entre errors de mesura implica que no s’han tingut en compte una o varies
variables en el model que expliquen la variaci6 comuna de les variables els errors de
les quals covarien. En el nostre cas, encara que no ens ho haviem plantejat
préviament, I'existéncia de correlacid entre els errors d’aquestes variables sembla que
gqueda teoricament justificat, atés que, tal com s’ha posat de manifest en el capitol
cinqué del marc teodric, el model de “Suports, Col-laboracié i QdVF” forma part d’'un
model explicatiu més ampli que esta conformat per moltes altres variables (Zuna et al.,
2010; Zuna, Turnbull et al., 2009). Per tant, molt probablement, la variaci6 comuna
dels errors entre Rol parental i Interaccio familiar, Interaccioé familiar i Suports per a la
persona amb DID i entre Benestar emocional i Benestar fisic i material sigui deguda a
una o dues variables de la proposta tedrica de Zuna et al. (2010) i Zuna, Turnbull et al.

(2009) que no s’han tingut en compte en el model de “Suports, Col-laboracié i QdVF”.

Ates que la preséncia d’aquestes correlacions en el model semblava raonable, tant
tedricament com metodologica, les introduirem en les analisis posteriors. De fet, a
continuacié presentem els resultats del model de “Suports, Col-laboracié i QdVF” amb
la incorporaci6 de les correlacions entre els errors de les variables observables

esmentades anteriorment.

Quant als resultats obtinguts pels parametres del model, com s’esperava i com es
mostra en la Taula 34 i en la Figura 14, tots van resultar ser significatius al nivell (p <
.05).

170


http://www.internostrum.com/insbil/index.php?lang=es-ca&palabra=Bagozzi

7. Resultats |

Taula 34
Parametres del model de “Suports, Col-laboracié i QdVF”
Parametre Model Suport, Col. i QdVF
Yi1 .22
Y21 .13
B21 .59
A1 .30
A21 .56
A1 .85
o1 .88
A'32 .80
Naz 81
AN's2 .69
N2 71
A'72 77
Oc43 .24
Oc65 .26
Oc74 -.30

Pel que fa als tres models de mesura, els coeficients van ser més que acceptables tant
pel model de Col-laboracioé (A’;;= .85 en el cas dels indicadors orientats a l'infant i ’,;=
.88 en el dels dirigits a la familia) com pel de QdVF (A's;= .80, A'4o= .81, A'sp= .69, A'so=
710 A'7=.77). En el cas del model d’Adequacié de Suports els valors obtinguts van
ser lleugerament inferiors (A,;= .56 i A13= .30), tot i que seguien estant dins dels limits
acceptables. Ja que gairebé tots superaven el llindar de 0.5, que eren estadisticament
significatius i que havien aconseguit uns resultats més que acceptables en I'analisi
factorial (Balcells et al., en premsa), els vam considerar apropiats per representar els

constructes que pretenien dins el model “Suports, Col-laboraci6 i QdVF".

Quant a l'estimacié dels parametres del model estructural (relacié entre les variables
no observables o latents), tots els resultats obtinguts també van ser coherents amb les
expectatives que se’n tenia, atés que tots van mostrar valors estadisticament
significatius (p < .05). Aixi doncs, es confirma que tant la variable Adequacié de
Suports com la de Col-laboracio explicaven part de la QdVF que experimentaven les

families de persones amb DID.

El coeficient assolit entre 'Adequacié de Suports i la QdVF va ser de y,;= .13, cosa
que confirma que I'’Adequacioé dels Suports afectava la QdVF que experimentaven les
families. Pel que fa a I'impacte de I'’Adequacié de Suports sobre la Col-laboracio, el
valor aconseguit va ser relativament major que en el cas anterior (y;= .22), la qual
cosa sostenia que la variable Col-laboracié es veia afectada per 'Adequacié dels

Suports. Finalment, I'efecte que la variable Col-laboracié tenia envers la QdVF va
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resultar ser forca elevat (8,,= .59). Aix0 corroborava que aquesta variable exercia un

efecte important en la percepcié que tenien les families de la seva QdVF.

Respecte a les correlacions entre els errors de mesura (Rol parental i Interaccio
familiar, Interaccio familiar i Suports per a la persona amb DID i entre Benestar
emocional i Benestar material) els resultats obtinguts respectivament van ser de 0 ¢43=
24, 0 ¢74= -.30 1 0 5= .26.
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Figura 14. Resultats dels parametres del model de “Suports, Col-laboracioé i QdVF”.

RP= Rol parental, IF= Interacci6 familiar, BE= Benestar emocional, BF/M= Benestar fisic i material i
SD= Suports per a la persona amb DID.

Una vegada ens assegurarem que no hi havia cap resultat infractor i que els
parametres estimats eren coherents i adequats amb el model proposat, procedirem a
calcular els indexs d’ajust global que ens havien d’ajudar a decidir si el model era una

representacio adequada del conjunt complet de relacions (Hair et al., 1999).

Com hem avangat, el grau d’ajust del model s’avalua comparant la semblanca entre la
matriu, en el nostre cas de correlacions, de les variables observades de la mostra i

I'estimada a partir del model proposat. Atés que els investigadors no es posen d’acord
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sobre quins son els indexs d’ajust més propicis en vam calcular de diferents seguint M.
Ruiz (2008).

Tal com observem en la Taula 35, els indexs computats representaven diferents tipus
de mesures d’ajust: mesures d’ajust absolut (4?, GFI, RMSE) i mesures d’ajust
incremental (CFI, AGFI, BBNFI, BBNNFI). Lévy et al. (2006) manifesten que aquestes
mesures son complementaries i informen sobre l'ajust del model des de diferents
perspectives. Aquestes diverses aproximacions no les explicarem en aquest apartat ja
gque han estat tractades en I'apartat de resultats corresponent a I'estudi de la validesa i

estructura interna dels models de mesura.

Pel que fa al resultat del model de “Suports, Col-laboracié i QdVF” en I'estadistic Xi-
quadrat, el valor que es va obtenir (¥* = 9.672, p= .983) mostra un ajust gairebé
perfecte. Malgrat que aquesta mesura es considera fonamental per avaluar el grau
d’'ajust del model, moltes vegades es mostra altament sensible a la mida de la mostra.
Es per aquest motiu que, actualment, més que considerar-la determinant (prova de
significacio) se la tracta com un index més d’ajust global, encara que amb un pes més

considerable que la resta.

Hair et al. (1999) expliquen que el problema del 4 pel que fa a la mida de la mostra té
a veure amb que quan el nombre de participants és més de 200, I'estadistic tendeix a
mostrar diferéncies significatives entre models equivalents. En canvi, quan la mostra
és proxima als 100 acostuma a presentar un ajust acceptable a pesar que les relacions

del model es mostren estadisticament no significatives.

Continuant amb les mesures d’ajust absolt, I'index GFI ha obtingut un valor de .990, el
qual esta per sobre de .90 tal com recomanen els autors (Fernandez, 2008; Lévy et al.,
2006). Alhora, el valor de I'index RMSE (.001), basat en els residus entre la matriu de
correlacions mostral i I'estimada, és molt proper a 0 i no supera els .10, cosa que

indica que les diferéncies entre una matriu i I'altra sén poc importants.

Els valors obtinguts en els indexs d’ajust incremental CFI, AGFI, BBNFI i BBNNFI, tots
assoliren resultats superiors a .90, la qual cosa indica un bon ajust del model. El valor
més alt 'obtingué 'AGFI (.990) i el més baix el CFI (.945).

El coeficient de determinacié R? ens informa de la variancia total de la variable
endogena explicada per les variables exdgenes del model estructural. Si el valor

d’'aquest coeficient és baix significa que les variables explicatives no tenen un valor
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predictiu rellevant de la variable endogena; o en altres paraules: vol dir que no s’han

tingut en consideracié variables explicatives rellevants en el model.

El valor de R? obtingut pel nostre model ha estat de .840. Aixo indica que les variables
exogenes expliquen bona part de les variables endogenes del model.

Taula 35

Indexs d’ajust pel model de “Suports, Col-laboraci6 i QdVF”.

MODEL lz(df:m) p CFl  GFI AGFI BBNFI BBNNFI RMSE 9I5(:’,/0 R?
Suports, .0005-
ColiQdve 9672 983 945 990  .990 .980 .980 .001 o015 84

Nota. ;(2: Model Xi-quadrat; df= Graus de llibertat; CFI= Comparative Fit Index; GFI= Lisrel Goodness Fit
Index; AGFI= Adjusted Goodness Fit Index; BBNFI= Bentler-Bonett Normed Fit Index; BBNNFI= Bentler-
Bonett Non Normed Fit Index; RMSE= Root Mean-Square Error; R2= Coeficient de determinacio

En vista que els valors obtinguts en tots els parametres estimats van ser
estadisticament significatius, que el Xi-quadrat va mostrar un grau de significacio
excel-lent i que la resta d’indexs d’ajust també estaven dins els parametres establert
pels autors, considerarem que el model s’ajustava adequadament a les dades mostrals
i que, per tant, explicava bé l'impacte que I'’Adequacié dels Suports i la Col-laboracié
families-professionals exerceix sobre la percepcio de QdVF que tenen les families
d’'infants amb DID.

Atenent els resultats obtinguts en la recerca sobre la tendéncia de les puntuacions dels
indexs Adeq.InveA i Adeq.InveB (Adequacié dels Suports) i QdVF.Total a agrupar-se
segons el grau de discapacitat que presenten els infants i, també, sobre el grau d’ajust
qgue mostra el model globalment, ens preguntarem si el model de “Suports,
Col-laboracié i QdVF” explicaria millor la realitat d’'unes families que d’'unes altres en

funci6 de la severitat de la discapacitat que tenien els infants.

En aquest sentit, i encara que aquest no era un objectiu contemplat inicialment, vam
dividir la matriu segons el grau de discapacitat que tenien els fills de les families
participants (lleu, moderat i sever) i vam realitzar les mateixes analisis per a cada grup

de families que les que vam fer amb tota la mostra.

A continuacio, comentem breument els resultats obtinguts. En primer lloc, explicarem

els coeficients dels parametres obtinguts per a cada grup de families (grau de
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discapacitat lleu, moderat i sever) i, posteriorment, donarem a coneixer els indexs

d’ajust del model per a cadascun d’aquests grups.

Taula 36

Parametres del model de “Suports, Col-laboracié i QdVF” aplicat a les families
segons el grau de discapacitat que presentava el seu fill

Model Suport, Col. i Model Suport, Col. i Model Suport, Col. i
Parametre QdVF QdVF QdVF
Grau Lleu Grau Moderat Grau Sever
Y11 .40 .02 .70
'Y21 '16 28 41
B21 .68 .67 .29
A1 .52 .48 .78
A21 .34 .65 .55
A1 .81 .82 .99
Ao .86 .94 77
N2 .76 77 .98
Nz .80 .84 94
As2 7 .62 74
Aoz .61 .81 57
A2 .75 .76 .78
043 .39 .26 .001
O¢65 .28 A7 54
0:74 -.52 -.10 -.04

Com observem en la Taula 36 i en el diagrama de pas (Figura 15), tots els valors
obtinguts en el grup de families d’infants amb un grau de discapacitat lleu van ser
estadisticament significatius. Els resultats obtinguts en els models de mesura no van
presentar cap contrarietat, tot i que el pes que exercien les variables Inf. i Fam. en
'Adequacié dels Suports es van veure invertits si es compara amb els resultats
obtinguts de I'aplicacié del model a la mostra total. Mentre que en el model aplicat a la
mostra completa el coeficient A,;= .56 era superior al de A;= .30 i, per tant, s’atribuia a
que el primer explicava en major mesura el constructe, en el cas que ens ocupa va
passar el contrari (A;= .34 i A;;= .52). Aquesta variacié de l'ordre de la forca que
prenien les diverses variables observables a I'hora d’explicar el constructe dins el

model global, també va ser present en el model de mesura de QdVF.

Els coeficients del model estructural també van mostrar algunes diferéncies
destacables si es comparen amb les del model aplicat a tots els subjectes, encara que
també resultaren estadisticament significatius. L’efecte que exercia 'Adequacio dels
Suports sobre la Col-laboracié i el que aquest ultim obtingué envers la QdVF eren
superiors als assolits en aplicar el model a la mostra completa. EI més sorprenent fou
que lefecte que I'Adequacié dels Suports obtingué sobre la QdVF adquiri valor

negatiu, cosa que significava que a menys Adequacioé de Suports més QdVF. Aquest
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resultat era contrari al que inicialment s’havia plantejat i, per tant, a la teoria subjacent

al model.

Les correlacions entre els errors de mesura continuaven essent significatives, fins i tot

augmentaren de valor.

|§>| |i|
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Figura 15. Resultats d’aplicar el model de “Suports, Col-laboracié i QdVF” a les families amb un fill amb
un grau de discapacitat lleu.

RP= Rol parental, IF= Interaccié familiar, BE= Benestar emocional, BF/M= Benestar fisic i material i
SD= Suports per a la persona amb DID.

Quant a l'aplicacié del model a les families d’infants amb un grau de discapacitat
moderat, els resultats corresponents als models de mesura foren més semblants als
assolits en l'aplicacié del model a la mostra completa. Els coeficients del model de
mesura de QdVF mostraven que la forca que les diferents dimensions exercien sobre
el constructe havien tornat a canviar-ne l'ordre. Els coeficients A,ii A1, de '’Adequacio
dels Suports van assolir valors lleugerament més alts si els comparem amb els dos

anteriors ajustos del model.
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Pel que fa als resultats del model estructural, convé destacar que el coeficient de
I'efecte que exercia 'Adequacio dels Suports envers la Col-laboracié va resultar ser no
significatiu. Els altres dos efectes, Adequacid dels Suports sobre Col-laboraci6 i
Col-laboraci6 sobre QdVF, van mostrar resultats lleugerament més alts que els

obtinguts en posar a prova el model amb tots els participants de I'estudi.

En aquest cas, les correlacions entre els errors de mesura es mantingueren, encara

gue els coeficients mostraren un lleuger descens de valor.
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Figura 16. Resultats de I'aplicacié del model de “Suports, Col-laboracié i QdVF” a les families amb
un fill amb un grau de discapacitat moderada.

RP= Rol parental, IF= Interacci6 familiar, BE= Benestar emocional, BF/M= Benestar fisic i material i
SD= Suports per a la persona amb DID.

Quant als resultats de I'Gltima aplicacié del model (mostra de families amb fills amb
una discapacitat severa), I'unic aspecte a destacar en els models de mesura és que
les variables observables del model d’Adequacié dels Suports i de QdVF tornaren a
invertir el pes. Pel que fa al model estructural, els valors que prengueren els tres
coeficients tornaren a ser estadisticament significatius, encara que forca diferents als

de l'aplicacio del model a tota la mostra. L’efecte que exercia I'’Adequacio dels Suports

177



| Segona part

sobre la Col-laboracié era de nou significatiu pero en un nivell for¢ca baix (y;;= .07). El
pes que I’Adequacié dels Suports exercia sobre la Col-laboracio augmenta (y,;= .41) i
el de la Col-laboracio sobre la QdVF disminui (B2;= .29) si el comparem amb els
resultats obtinguts en el primer cas.

D’aquesta aplicacié del model, també hem de destacar que la correlacié entre els
errors: Rol parental i Interaccié familiar i Interaccié i Suports per a la persona amb DID

esdevingueren estadisticament no significatius, a diferéncia dels casos anteriors.

|§>| |i|

.55

.001

Adequacio
dels suports

.54) |-.04

BF/M

SD

Col-laboracié

Inf. Fam.

Figural?7. Resultats de I'aplicacié del model de “Suports, Col-laboracié i QdVF” a les families amb un fill
amb un grau de discapacitat sever.

RP= Rol parental, IF= Interaccio familiar, BE= Benestar emocional, BF/M= Benestar fisic i material i SD=
Suports per a la persona amb DID.

A pesar que algunes estimacions dels parametres en les aplicacions del model a
families amb fills amb un grau de discapacitat lleu, moderat o sever van mostrar
comportaments estranys, com és que l'efecte que ’Adequacié dels Suports exercia

sobre la QdVF adquiri un valor negatiu en el cas de les families d’infants amb un grau
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de discapacitat lleu i que I'efecte de I'Adequacio dels Suports sobre la Col-laboracio va
resultar ser no significatiu en les families del grup moderat, també es van calcular els
indexs de bondat d’ajust.

Taula 37

Indexs d’ajust del model de “Suports, Col-laboracié i QdVF” aplicat a les families
segons el grau de discapacitat que presentava el seu fill [

Grau Zz p CFlI  GFI AGFI BBNFI BBNNFI RMSE IC R?

Discapacitat (df=21) 95%

Lleu 24.607 265 .921 .920 .930 .930 .910 .004 %%3; 51
.0005-

Moderat 10.437 973 955 990 .990 .980 .980 .001 0015 .82

Sever 30.654 .080 .903 .910 .900 .900 .910 .006 %%?3 43

Nota. ’= Model Xi-quadrat; df= Graus de llibertat; CFI= Comparative Fit Index; GFI= Lisrel Goodness Fit
Index; AGFI= Adjusted Goodness Fit Index; BBNFI= Bentler-Bonett Normed Fit Index; BBNNFI= Bentler-
Bonett Non Normed Fit Index; RMSE= Root Mean-Square Error; R2= Coeficient de determinacid.

Tal com es desprén de la Taula 37, els valors assolits en el »* aixi com en el grau de
significacié no foren del tot adequats en el cas del grup de families lleu i sever (¥
=24.607 i p=.265 i x*= 30.654 i p=.080). Malgrat que aquests dos grups van aconseguir
valors que resultaren ser estadisticament significatius (p < .05) estaven lluny de poder
considerar que havien adquirit un ajust adequat. L’Unic grup de families que va obtenir

un bon resultat en el 4 fou el del grau de discapacitat moderat (;*= 10.437, p=.973).

Pel que fa a la resta de mesures d’ajust absolut, tots els valors de I'index GFI van
superar els .90 en les tres aplicacions, tal com suggereixen els autors per demostrar
un bon ajust (Fernandez, 2008; Lévy et al., 2006). En concret, els resultats fluctuaren
entre el .910 pel grup de families “sever” i el .990 en el cas del grup “moderat”. Quant
als valors de RMSR, el valor més alt I'obtingueren les families del grup amb infants
amb una discapacitat severa i el més baix el d’'infants amb un grau de discapacitat
moderada. En els tres casos, els valors de RMSR foren inferiors a .10, cosa que

significa que els residuals tendien a zero.

Els resultats d’ajust incremental de les tres aplicacions del model segons el grau de
discapacitat dels infants també superaven els .90 en totes les mesures, la qual cosa
indicava un bon ajust. Concretament, s’ha de destacar que per al primer grup (lleu), els
resultats assolits no baixaven del .910 (BBNNFI) fins a arribar al valor .921 (CFI). De
manera semblant, els valors del segon grup (moderat) fluctuaven entre el .990 per a
index AGFI i .955 pel CFI. Per a les families amb fills amb discapacitat severa, el
valor més alt 'obtingué la mesura BBNNFI (.910) i el més baix AGFI, BBNFI (.900).
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Pel que fa al R? els resultats dels tres models foren de .510 per al grup de families

lleu, .820 per a les del moderat i .430 per al sever.

Els resultats obtinguts, tant en I'estimacioé dels parametres com en els indexs d’ajust
calculats, porten a considerar que el model de “Suports, Col-laboraci6 i QdVF” no era
adequat per explicar la realitat de les families d’infants amb DID segons el grau de
discapacitat. Aixi doncs, aquest model no representava millor la realitat d’'unes families
enfront d’'unes altres en funcié de la variable grau de discapacitat. Els indicis que

portaren a prendre aquesta resolucio tingueren a veure —sobretot— amb que:

- en el cas del grup de families “lleu” el grau de significaci6 obtingut en * (p=
.265), tot i que era estadisticament significatiu, no obtingué un valor del tot adequat

per considerar que el model s’ajustava moderadament bé a les dades.

- pel que fa al grup “moderat”, malgrat que en aquest model si que s’obtingueren
valors satisfactoris en els indexs d’ajust, el fet que I'efecte que exercia I'’Adequacié
dels Suports sobre la Col-laboracié resultés ser no significatiu ens porta a

determinar que les dades no confirmaven el que en realitat requeria el model.

- finalment, i pel que fa a les families del grup “sever”, les raons que ens portaren
a no acceptar el model foren les mateixes que en el de les families del grup “lleu”
(p=. 080).
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8. Discussio

Discussio

Aquest capitol en qué comparem els resultats amb els d’altres recerques amb
objectius similars es divideix en quatre apartats, tot seguint la mateixa estructura del

capitol anterior en qué hem presentat els resultats.
8.1. Sobre la bondat dels models de mesura: validacié dels instruments

Com ja hem comentat, aquest primer objectiu responia a la voluntat d’adaptar i validar
a la poblacio catalana els seguents instruments de mesura: el Service Inventory, el

Beach Center Family-Professional Partnership i, finalment, el Beach Center FQoL.

Els resultats relatius a aquest primer objectiu permeten concloure que ens trobem
davant de tres models de mesura que mostren una estructura factorial que s’ajusta
raonablement bé a les dades i que, per tant, sén valids i fiables per valorar 'adequacio
dels suports que reben els infants amb DID durant els primers anys de vida i les seves
families, la qualitat de la relacié que aguestes families mantenen amb els professionals

i, finalment, la percepcié que tenen sobre la seva propia QdVF.

El Service Inventory, a diferéncia dels altres dos instruments utilitzats (Beach Center
Family-Professional Partnership i Beach Center FQOL), és un instrument del que no
se’n coneixien previament les propietats psicomeétriques. Pel que mostren els resultats
de la nostra analisi, I'estructura factorial i els indicadors de mesura que composen
aguesta escala son acceptables, encara que no s’hagi obtingut un ajust tan notable

com en els altres models analitzats.

En definitiva, els factors que composen el Service Inventory son indicats per mesurar
I'adequacié dels suports que les families amb fills amb DID creuen que necessiten per
als seus fills i la seva familia en general. No obstant aix0, des de la nostra modesta
opini6, aquest instrument mereixeria d’'una analisi més completa per estar en la linia

dels altres dos instruments emprats.

Les propietats psicométriques obtingudes en el Beach Center Family-Professional
Partnership, tant pel que fa al model d’importancia com en el de satisfaccid, han estat
meés que notables. L’estructura de dos factors de l'escala s’adequa a les dades
mostrals, cosa que significa que els indicadors que mesuren els factors del constructe

de col-laboraci6 son apropiats. Aixi doncs, el Beach Center Family-Professional
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Partnership també esdevé una bona eina per avaluar la percepcié que tenen les
families catalanes respecte de la relaci6 que mantenen amb el professional de

referéncia del centre d’atencié precog que atén el seu fill amb DID.

Originariament, I'escala Beach Center Family-Professional Partnership es va provar de
construir segons una estructura factorial diferent a I'actual, d’acord amb les sis
dimensions identificades per Blue-Banning et al. (2004) en un estudi qualitatiu previ.
Aquestes dimensions eren: competéncia, compromis, igualtat, comunicacié positiva,
respecte i confianga (Blue-Banning, Summers, Frankland, Nelson i Beegle, 2004). Una
analisi factorial exploratoria sostingué que els items de I'escala no s’agrupaven segons
aquestes dimensions, sind en funcié de dos grans factors que prengueren el nom de
“centrat en l'infant” i “centrat en la familia” —els components de I'escala actual. En un
segon estudi, Summers, Hoffman et al. (2005) confirmaren, mitjangcant una AFC, que

I'escala s’estructurava segons aquests dos factors.

Les diferéncies existents entre les propietats psicométriques del Beach Center Family-
Professional Partnership Scale de la versié original de Summers, Hoffman et al. (2005)
i la catalana validada en aquesta recerca, no s6n molt importants. Pel que fa al model
d’'importancia Summers, Hoffman et al. (2005) reportaren un x*> %= 221, un CFI= .91,
una RMSEA= .06 i una a= .93. i pel que fa al de satisfaccié6 un y* **¥= 270, un CFI=
.90, una RMSEA= .08 i una a= .96. Hem de recordar que els nostres resultats han
estat quant a importancia y° ®*°= 1218.44, CFI=.920, RMSEA= .006, a= .958 i quant
a satisfaccio y° ®*¥= 1104.22, CFl=.961, RMSEA= .006, a= .971.

Tal com es desprén del paragraf anterior, els models d'importancia i satisfaccio
d'aquesta escala s’han ajustat raonablement bé a les dues realitats observades,
encara que aquestes siguin culturalment ben distintes. Si aprofundim en aquesta
comparacio, ens adonem gque el Beach Center Family-Professional Partnership Scale
presenta un lleuger major ajust en els valors obtinguts en la mostra catalana per al

model tant d'importancia com de satisfaccio.

Els resultats corresponents a la validacié de I'Gltim instrument, Beach Center FQOL,
indiqguen que el model de mesura proposat a través dels 5 factors (Interaccio familiar,
Rol parental, Benestar emocional, Benestar fisic i material, i Suports per a la persona
amb DID) amb els indicadors corresponents, s’ajusta a la mostra catalana, tant pel que
fa a importancia com per a la satisfaccié. Aixi doncs, ens trobem davant una escala
amb unes propietats psicometriques adequades, valida i fiable per mesurar la QdVF de

les families amb infants amb DID a Catalunya.
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Resultats similars als obtinguts en aquesta recerca pel que fa a validacié del Beach
Center FQoL sén els que també van obtenir per una banda, els creadors de I'escala en
I'estudi original als EUA (Hoffman et al., 2006) i, per l'altra, Hu, Wang i Xiao (en
premsa) i Verdugo, Cordoba i Gomez (2005) en adaptar i validar I'escala amb poblacio

xinesa els primers i colombiana els segons.

En concret, els valors dels indexs d’ajust obtinguts en I'estudi de Hoffman, Marquis,
Poston, Summers i Turnbull (2006) per al model d’importancia varen ser de 3 ®)= 4.06,
CFI= 1.00, RMSEA= .00, a= .94, i per al model de satisfacci¢ x> ®'= 9.13, CFI= .99,
RMSEA= .06, a= .88. Si es comparen aquests resultats amb els nostres y? =
844.12, CFI=.981, RMSEA= .004, a= .970 en el model d'importancia i y* “*®= 748.33,
CFl= .977, RMSEA= .002, a= .964 en el de satisfaccid, tornem a observar un ajust

lleument millor dels models analitzats a les dades catalanes.

Quant a les dades reportades per Hu et al. (en premsa), en el model d'importancia
troba ¢*®= 784.17, CFI= .97, RMSEA= .072, Non Normed Fit Index= .97 (d’ara
endavant NNFI), o= .94 ien el de satisfacci6 y*?*®= 748.15, CFI= .97, RMSEA= .066,
NNFI= .96, a= .91. Tal com ja s’ha avancgat, aguests resultats estan en consonancia

amb els obtinguts per Hoffman et al. (2006) i els presentats en aguesta recerca.

Els indexs d’ajust presentats per Verdugo et al. (2005) quant a la validacié d’aquest
instrument a Coldmbia, sén una mica diferents que els dels altres autors i als de la
nostra recerca, perd0 també evidencien el bon ajust dels dos models a les dades
mostrals: X2= 748.22 (p= .70), RMR= .048, GFI= .99, Normed Fit Index= .99 (d’ara
endavant NFI), Relative Fit Index= .99 (d’ara endavant RFI), a= .959 en el
d'importancia i x?= 1196.91 (p < .001), RMR= .060, GFI= .98, NFI= .97, RFI= .97, a=

.946 en el de satisfaccio.

Zuna, Seling, Summers i Tutnbull (2009) conduiren una investigacié als EUA per
provar I'estructura d’aquesta mateixa escala pero amb families amb infants sense DID
i conclogueren que aquesta és una escala altament valida per mesurar la QdVF atesa

I'estructura factorial i els indicadors que la composen.

En vista dels bons resultats obtinguts en I'escala Beach Center FQOL pel que fa a la
validaci6 en diferents contextos, sembla que, en general, es pot considerar que la seva

estructura factorial €s molt acceptable.
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8.2. Sobre els descriptors de les variables objecte d’estudi

En aquest apartat, hem volgut comparar els resultats obtinguts en la recerca, pel que
fa a 'analisi descriptiva de les variables tractades, amb els d’altres investigacions que

persegueixen objectius similars.

Convé tenir present que per conéixer si realment hi ha diferéncies significatives entre
els resultats de la nostra recerca i els obtinguts en d’altres investigacions s’haurien de
realitzar analisis ad hoc, objectiu que va més enlla de les nostres pretensions. Es per
aguest motiu que cal entendre el contrast dels nostres resultats amb els d’altres
investigacions que fem en aquest apartat des del punt de vista de la seva congruéncia,
i percebre les semblances i diferéncies en termes de tendencies i de la possibilitat que

existeixin diferéncies significatives en el sentit que indiquem.

Els resultats descriptius assolits a través de I'instrument Service Inventory, en relacio
amb quins sén els suports que més necessiten les families per a elles i per al seu fill
amb DID, i en quin grau reben aquests suports en l'actualitat, sén forca congruents

amb els altres estudis.

Quant a les similituds i diferéncies dels nostres resultats amb els obtinguts per
Summers et al. (2007) ens adonem que I'atencié a la comunicaci6 i llenguatge va ser
el suport que les families més van demanar per als seus infants en ambdds contextos,
mentre que 'atencid psicologica va ser molt requerida per les families de Catalunya i
poc per les dels EUA. Els serveis sanitaris especialitzats per donar resposta a les
necessitats del fill amb DID també va ser un dels recursos més sol-licitat per les
families de les dues investigacions. En el cas de la nostra recerca, aquest va ser el

segon suport més requerit per les families i en el cas dels EUA, el tercer.

Quant als suports dirigits a les families, tant en el nostre estudi com en el de Summers
et al. (2007), el recurs més sol-licitat fou el d’informacié sobre els serveis i suports que
existeixen per a lI'infant amb DID. El grup de suport per a germans i germanes va ser el
que les families de la nostra recerca van assenyalar que necessitaven en menor
mesura, i també va ser un dels menys assenyalats per les families dels EUA. El suport

per portar la casa també resulta ser poc requerit per ambdos grups de families.

Altres recerques com les de Bailey i Simeonsson (1988), Burton-Smith et al. (2009),
Confederacion Espafiola de Organizaciones en favor de las Personas con
Discapacidad Intelectual (FEAPS, 2007) i Giné, Balcells et al. (2011) també trobaren
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que la informacié és una de les necessitats de suport més requerida per les families

gue tenen fills amb DID.

Una de les notes sorprenents dels nostres resultats, si els comparem amb altres
recerques, és la poca demanda que les families van fer dels serveis de respir. De
manera similar a I'estudi de Summers et al. (2007), poc més d’'una quarta part de les
families que participaren en la nostra recerca van manifestar necessitar aquest ajut.
Aguest suport, en canvi, va ser un dels més demanats en les investigacions de Bailey i
Simeonsson (1988) i Burton-Smith et al. (2009) i el que les families reconeixen que
més els ajudava a fer front a les seves necessitats i a les del seu fill amb DID en la de
Freedman i Capobianco (2000).

El suport sobre el transport, malgrat que en un context es va situar en el ventall de
suports que podien requerir els infants (Catalunya) i, en l'altre, les families (EUA), va
coincidir també en ser un dels menys demanats en aquesta recerca i la de Summers et
al. (2007).

En la Taula 38 es mostren els suports més i menys demanats en la nostra recerca i en
la de Summers et al. (2007).
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Taula 38
Suports sol-licitats en el Service Inventory en la nostra recerca i en la de Summers et al. (2007)

La Nostra Recerca

Summers et al. (2007)

Infant

Més demanats
Atenci6 a la comunicacio i llenguatge
Atencio psicologica
Serveis sanitaris especialitzats
Menys demanats
Transport adaptat
Assessorament i ajuts técnics derivats de la discapacitat auditiva

Ajuts técnics per a la mobilitat

Més demanats
Speech/language
Special education services
Physical and/or occupational therapy
Menys demanats
Counseling and/or psychological services
Transition services

Service coordination

Familia

Més demanats
Informacié sobre els serveis i suports que existeixen per a l'infant
Informacio sobre els serveis i suports que existeixen per a la familia
Formacié en termes d’orientacio i assessorament
Menys demanats
Grup de suport per a germans i germanes
Suport per a portar la casa

Atenci6 psicologica-emocional familiar

Més demanats

Information about where to get services for the child

Money to help pay bills
Child care
Menys demanats

Transportation

Homemaker and/or housekeeping
Services

Sibling support
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On si que s’han trobat diferéncies destacables, pel que fa als resultats de la nostra
recerca i 'estudi de Summers et al. (2007), és en la mitjana de suports que les families
d’ambdos contextos declararen requerir tant per donar resposta a les seves propies
necessitats com a les dels infant amb DID. Mentre que a Catalunya les families van
assenyalar necessitar una mitjana 5 suports per als infants amb DID i de 6 per a elles,
als EUA, la mitjana de recursos fou de 3 per als infants i de 2 per a les families. Aixi
doncs, a part que les families catalanes van assenyalar necessitar gairebé el doble de
suports que les families americanes, els resultats també ens adverteixen que les
families que han participat en la nostra recerca han demanat més quantitat de
recursos per a tota la familia que per a l'infant amb DID en particular; al contrari que
als EUA, on les families sembla que percebien necessitar més suports per als seus fills

amb DID que per al conjunt de la familia.

Pel que fa al grau en qué aquestes families rebien els suports que manifestaven
necessitar, els resultats indiquen que tant en el cas de les families que participaren en
la nostra recerca com en el de Summers et al. (2007), en general, les necessitats de

suports dels infants estaven més ben cobertes que no pas les de les families.

Els resultats de la nostra recerca respecte de la variable Col-laboracié families-
professionals palesen que les families que han participat en la recerca estan bastant
contentes amb la relacié que mantenen amb el professional de referéncia del seu fill
amb DID.

Aquests resultats estan en consonancia amb els trobats per Summers, Hoffman et al.
(2005) i Summers et al. (2007) qui també fent Us de I'escala Beach Center Family-
Professional Partnership reportaren valors forca elevats en aquesta variable. Les
mitjanes aconseguides en els tres estudis estan per sobre dels 4 punts i les

puntuacions d’aquesta escala fluctuen entre 1i 5.

Summers, Hoffman et al. (2005) administra aquesta escala a pares de persones amb
necessitats educatives especials de 0 a 19 anys i troba una mitjana de 4.04 en
l'indicador de satisfaccidé i de 4.50 en el d'importancia en la globalitat de l'escala.
Aquestes dades coincideixen for¢ga amb les de Summers et al. (2007) qui obtingué una

mitjana de 4.33 en satisfaccio i 4.57 en importancia.

Si aprofundim més en les diferéncies i similituds dels nostres resultats amb els
obtinguts en la recerca dirigida per Summers et al. (2007), ens adonem que,
curiosament, les mitjanes en importancia son més elevades en el cas de les families

dels EUA tant pel que fa a la puntuacio global com per cadascuna de les seves parts,
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que no pas les de la nostra mostra; les families de la nostra recerca presenten unes
mitjanes més altes en l'indicador de satisfacci6. En poques paraules podriem afirmar
que possiblement per a les families dels EUA, la importancia dels indicadors de
'escala és més gran que per a les families de la nostra mostra, a I'’hora que la seva
satisfaccio és menor que la que presenten les families catalanes que han participat en
I'estudi. En la Taula 39 es poden observar aquestes diferéncies.

Taula 39
Resultats de col-laboracié en la nostra recerca i en la de Summers et al. (2007)
La Nostra Summers et el. La Nostra Summers et al.
Recerca (2007) Recerca (2007)
Importancia Importancia Satisfaccié Satisfaccié
M SD M SD M SD M SD
Col-laboraci6 Total 4.46 0.61 457 0.57 4.38 0.66 4.33 0.04
E‘;!ﬂ‘:}?borac'o 453 064 460 060 432 073 424 0.05
Col-laboracio
Familia 4.39 0.73 4.49 0.65 4.44 0.64 4.43 0.04

Contrariament als resultats obtinguts en aquesta recerca, I'experiéncia directa del
treball amb les families i altres recerques de caracter més qualitatiu dutes a terme a
Catalunya ens mostren una altra realitat. En I'estudi de Giné, Balcells et al. (2011) per
exemple, les families es mostraren relativament satisfetes amb I'atencié que rebien per
part dels serveis mentre que insistien en poder disposar de més temps per a
relacionar-se amb els professionals. En la mateixa linia, Vilaseca et al. (2004)
arribaren a la conclusi6é que malgrat que hi ha un intent de millora, els CDIAPs de
Catalunya estan molt orientats a l'atencié als infants amb discapacitat i poc a

I'establiment de col-laboracio entre les families i els professionals.

Probablement, aquestes discrepancies tenen a veure amb el métode utilitzat per
recollir les dades i amb les caracteristiques de la mostra. En I'apartat de limitacions de

I'estudi aprofundirem una mica més en aguesta questio.

Entrant ja en la Ultima variable, la de QdVF, els resultats obtinguts en la nostra recerca
indiquen que les families participants es mostren raonablement satisfetes amb la seva
QdVF, encara que es constaten algunes diferéncies entre les dimensions que

composen el constructe.

Davis i Gavidia-Payne (2009) i Summers et al. (2007) per exemple, que aplicaren la

versié original de I'escala Beach Center FQoL (Hoffman et al., 2006), a Australia i als
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EUA respectivament, aconseguiren unes mitjanes M= 4.43 (SD =0.47) en importancia i
M= 3.74, (SD =0.69) en satisfacci6 en el primer cas, i M= 4.48 (SD=0.61) en
importancia i M= 3.99 (SD=0.64) en satisfaccid, en el segon. Aixo confirma I'elevada
percepcidé de QdVF que acostumen a tenir aquestes families independentment del lloc
on viuen. Recordem que els resultats aconseguits en la nostra recerca foren de M=
4.38 (SD= 0.62) en importancia i M= 3.66 (SD=0.72) en satisfaccio.

Zuna, Seling et al. (2009) trobaren, tal com era d’esperar, que la QdVF de les families
d’infants sense cap discapacitat era lleugerament més elevada que la de les families
amb fills amb DID. Les mitjanes obtingudes en la seva recerca pel que fa a satisfaccio
en cadascuna de les dimensions (menys la de suports dirigits a la persona amb DID
que no es tingué en compte) foren de M= 4.5 (SD= 0.48, SD= 0.54) en la dimensi6 de
Rol parental i Benestar fisic i material respectivament, M= 4.4 (SD= 0.51) en la de

Interaccié familiar i M= 4.0 (SD= 0.69) en la de Benestar emocional.

A Catalunya, Giné, Vilaseca, Gracia, Balcells i Mas (2011) també valoraren la QdVF de
89 families d’infants amb DID que assistien a centres d’AP. Malgrat que l'instrument
amb qué es mesura el constructe de QdVF era diferent [I'escala de CdVF-E<18 (Giné,
Gracia, Vilaseca, Mora et al., 2011)] la mitjana que obtingueren (M= 3.77, SD= .99) fou

molt propera a I'assolida en l'indicador de satisfaccié en la nostra recerca.

Pel que fa al pes de les dimensions de QdVF, la coincidéncia entre els resultats
obtinguts en el nostre estudi i els de Summers et al. (2007) és parcial. Com es despren
de la Taula 40, Summers et al. (2007) trobaren que la dimensi6 de QdVF més
important i amb la que les families estaven més satisfetes era la de Benestar fisic i
material. En canvi, la que havien percebut com a menys important i amb la que es
mostraven menys satisfetes fou Benestar emocional. D’altra banda, en la nostra
recerca la dimensié més important per a les families i amb la que se sentien més
satisfetes va ser la d’Interacciéd familiar. Per contra, la dimensi6 de Benestar
emocional, coincidint amb Summers et al. (2007), va ser la menys puntuada en

importancia i satisfaccio.
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Taula 40
Resultats de QdVF en la nostra recerca i en la de Summers et al. (2007)
La Nostra Summers et al. La Nostra Summers et al.
Recerca (2007) Recerca (2007)
Importancia Importancia Satisfacci6 Satisfaccié
M SD M SD M SD M SD
QdVF Total 4.38 0.62 4.48 0.61 3.66 0.72 3.99 0.64
Rol parental 4.38 0.70 4.35 0.54 3.80 0.78 4.07 0.71
Interaccié familiar 4.53 0.63 4.56 0.60 3.89 0.93 4.06 0.76
Benestar emocional 4.07 0.89 4.29 0.56 2.92 1.03 3.43 1.00
Benestar fisic | 424 078 462 056 357 085 421 073
material
Suports per a la 4.49 0.75 4.60 0.73 385  0.88 4.13 0.73

persona amb DI

D’altra banda, 'ordre que prengueren les dimensions en I'estudi de Zuna, Seling et al.
(2009), coincidi gairebé totalment amb el de Summers et al. (2007) i, parcialment, amb

el nostre.

La diferéncia més important pel que fa al pes que prengueren les dimensions en la
recerca de Giné, Vilaseca, Gracia, Balcells et al. (2011) i la nostra es troba en la de
Benestar emocional. Tal com mostra la Taula 41, mentre que en la nostra recerca fou
el domini que obtingué una mitjana més baixa tant en importancia com en satisfaccio,
en la de Giné, Vilaseca, Gracia, Balcells et al. (2011) va ser la que assoli una
puntuacié més alta. A I'hora d’interpretar aquestes diferéncies, hem de tenir present
que cadascuna de les investigacions es fonamenta en un constructe de QdVF amb
components diferents i que, per tant, probablement no estem comparant exactament el

mateix.
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Taula 41

Resultats de QdVF en la nostra recerca i en la de Giné, Vilaseca, Gracia, Balcells et al.
(2011)

La Nostra Recerca Giné, Vilaseca, Gracia, Balcells et al. (2011)
MImp. M Sat. M Freqiiéncia
QdVF Total 4.38 3.66 QdVF Total 3.77
Interaccié familiar 453 3.89 Benestar emocional 4.01
DISDuports e el pEe 20D 4.49 3.85 Interacci6 familiar 3.95
Paper parental 4.38 3.80 Organitzacio i habilitats 3.92
parentals

Benestar fisic i material 4.24 3.57 Acomodacié familiar 3.90
Benestar emocional 4.07 2.92 Salut 3.54
Interaccid i participacio social 3.52

Benestar econdmic 3.22

Comptat i debatut, trobem que, en general, els resultats descriptius de les variables
tractades sOn congruents, atés que majoritariament s’assimilen a altres recerques

desenvolupades amb objectius semblants.
9.3. Sobre la propostai elaboracié de nous indexs per als instruments

Ja que els tres instruments que ens havien de permetre avaluar els constructes que
ens proposavem valoraven el mateix indicador dues vegades, ens vam veure amb la
necessitat de crear uns nous indexs per a cada instrument abans d’iniciar analisis més
complexes. En definitiva, I'objectiu era generar uns indexs per als instruments Service
Inventory, Beach Center Family-Professional Partnership i Beach Center FQoL que

ens permetessin avaluar cada indicador d’acord amb una Unica mesura.

En base a la informacié aportada en el tercer apartat del capitol de resultats referent a
la creaci6 d’aquests tres indexs nous, podem afirmar que les solucions proposades
han esdevingut una bona manera de facilitar I'avaluacié i la interpretacié dels

constructes que es proposaven.

Els resultats sobre les correlacions entre els indexs ja ens donen indicis sobre la
bondat d’aquests. Els index que han mostrat relaci6 han estat entre Adeq.InveA i
Adeq.InveB (r= .33) i entre Col.Total i QdVF.Total (r= .52).

En el cas de la correlacié entre Adeq.InveA i Adeq.InveB, cal prendre en consideracié
gue aquests indexs es calculen a partir de les puntuacions obtingudes en dues parts
d’'un mateix instrument (Service Inventory); la primera orientada a l'infant i la segona a
la familia. En les analisis de validaci6 que vam fer d’aquest instrument amb els

indicadors per separat ja s’obtingué un coeficient de correlacio forga elevat (.789) entre
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els factors de I'adequacié dels suports dirigits als infant i els dirigits a la familia tal com
s’'indica en l'apartat 7.1 del capitol de resultats i en Balcells, Giné, Guardia i Summers
(en premsa).

Quant a la correlaci6 entre Col.Total i QdVF.Total, els resultats obtinguts soén
coherents amb els que reportaren Davis i Gavidia-Payne (2009) i Summers et al.
(2007) a partir del qual evidenciaren que el suport professional és un dels predictors
més importants de la QdVF experimentada per les families.

A diferencia dels casos anteriors, els indexs Adeq.InveA i Adeg.InveB han presentat
una relacio forca feble amb els de Col.Total i QdVF.Total. Si bé en la literatura hem
trobat consens total entre els autors entorn de la hipotesi que una bona adequacio dels
suports millora la QdVF i altres resultats familiars, no ens ha succeit el mateix amb les
recerques empiriqgues que han explorat aquest tema. R. |. Brown et al. (2006) per
exemple, trobaren que les puntuacions que les families que participaren en el seu
estudi havien donat a la dimensio “suports prestats des dels serveis que donen atencié
a les persones amb DID” no correlacionaven amb la puntuacié total de QdVF.
Contrariament, Lin et al. (2009), trobaren que I'estrés que provocava no tenir suficients
suports correlacionava negativament amb la QdV experimentada, per tant a menys
suports menys QdVF. De manera semblant, en l'estudi de King et al. (1999) els
resultats indicaren que a major satisfaccio de les families amb I'atencié rebuda, menys

estrés i, en consequéncia, una millor percepcié de benestar en general.

Pel que fa a la relaci6 entre els indexs nous i una série de variables de tipus
demografic i de subjecte, trobarem que ni 'Adeq.InveA i ’'Adeq.InveB de l'instrument
Service Inventory, ni la Col.Total del Beach Center Family-Professional Partnership, ni
la QdVF.Total del Beach Center FQoL es relacionaven amb la llengua que parlaven els
participants (catala i castella).

Tampoc no es va observar cap vincle entre els quatre indexs (Adeg.InveA,

Adeq.InveB, Col.Total i QdVF.Total) i els nivells d’ingressos de les families.

Ateés que no disposem de dades empiriques que ens permetin contrastar els resultats
obtinguts pel que fa a la relacié entre 'adequacioé dels suports o la col-laboracié amb el
nivell d’'ingressos de les families, només ens referirem als estudis coneguts que han
estudiat la relacio entre el nivell d’ingressos de les families i la QdVF que

experimenten.
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La majoria de treballs que coneixem duts a terme en altres paisos, com ara els EUA,
Australia i la Xina entorn a la relacié entre el nivell d'ingressos i la QdVF mostren
resultats contraris als observats en la nostra recerca. En gairebé tots, el nivell
d’'ingressos de les families correlaciona amb la QdVF (Davis i Gavidia-Payne, 2009;
Lin et al., 2009) o fins i tot se’n mostra un fort predictor (Hu et al., en premsa; Wang et
al., 2004). En concret, els resultats de Wang et al. (2004) suggereixen que el nivell
d’ingressos familiars és un predictor de la satisfaccio amb la QdVF per a les mares,

encara que no per als pares.

L’dnica investigacié de qué tenim constancia on la QdVF no s’hagi mostrat sensible al

nivell d’ingressos és la liderada per Cérdoba et al. (2008) a Colombia.

Shapiro et al. (1998) després de reflexionar sobre I'impacte que el nivell d'ingressos té
en determinats resultats familiars, arriba a la conclusi6 que hi ha aportacions
contradictories entre els autors i que, segurament, aquesta manca d’acord és deguda
a les diferéncies existents entre els sistemes de suport que posseeix cada
pais/context. En resum, aguesta autora pressuposa que el nivell socioeconomic de les
families és un fort predictor dels resultats familiars com [l'estrés parental, el
funcionament familiar... en paisos en qué no hi ha una infraestructura adequada de
suports formals sobretot adrecats a donar resposta a les persones amb DID i les seves
families. Aquesta és, possiblement, una explicacié plausible de la manca de relaci6é
significativa entre el nivell d’'ingressos i la QdVF en la nostra recerca. Convé tenir
present que, a diferéncia d’altres contextos, a bona part d’Espanya i a Catalunya,

gaudim d’un sistema de suports gratuit, universal i present a tot el territori.

Si bé els resultats discutits fins ara ja ens aporten indicis de la validesa dels indexs
dissenyats per a cadascun dels instruments, I'existéncia de diferéncies entre els grups
de families amb infants amb diferent grau de discapacitat en els indexs Adeq.InveA,
Adeg.InveB i QdVF.Total n'accentua la bondat atesa la seva congruéncia amb la

literatura.

Hu et al. (en premsa) i Wang et al. (2004), per exemple, trobaren que la severitat de la
discapacitat era un predictor important de la satisfacci6 amb la QdVF que
experimentaven les families. R. I. Brown et al. (2006), fent us de I'escala International
FQOL-2006 (I. Brown et al. 2006), apuntaren que les families amb infants amb autisme
mostraven nivells més baixos de QdVF que les que tenien fills amb SD, alhora que
aguestes gaudien de menys QdVF que les que tenien fills amb un desenvolupament

normatiu. Contrariament a aquests resultats, Davis i Gavidia-Payne (2009) declararen
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que en el seu estudi la severitat de la discapacitat no correlacionava amb la QdVF,
alhora que confessaven no poder emetre conclusions decisives atés que les dades no
variaven suficientment. Per la seva banda, Coérdoba et al. (2008) i Lin et al. (2009)
mostren que les puntuacions de QdVF dels seus estudis no es relacionaven amb el
grau de discapacitat que presentava la persona amb DID.

Els resultats de la nostra recerca corresponents a la relacié existent entre I'index
QdVF.Total i el grau de discapacitat dels infants també troben suport en la teoria
proposada per Zuna et al. (2010) i Zuna, Turnbull et al. (2009). Aquesta teoria planteja,
per una banda, que les caracteristiques i dinamiques familiars interactuen amb les
caracteristiques individuals de cada membre de la familia (com és el grau de
discapacitat), donant com a resultat una QdVF determinada, i per l'altra, que els
serveis, suports, i practiques actuen com a variables mediadores o moderadores sobre
els efectes que la unitat familiar o les caracteristiques dels individus de la familia tenen
en la QdVF.

Pel que fa als indexs Adeg.InveA i Adeq.InveB, encara que ens manquen referents
que hagin estudiat directament la relacié entre 'adequacié dels suports i el grau de
discapacitat, podem remetre’ns novament a I'estudi de R I. Brown et al. (2006). En
efecte, la satisfaccio de les families de persones amb autisme en les dues dimensions
de suports que comprén I'escala International FQQL-2006 (I. Brown, 2006) (suport per
part d’altres persones i suports prestats des dels serveis que atenen les persones amb

DI) torna a ser menor que la de les families amb fills amb SD.

La similitud dels resultats obtinguts amb els nous indexs amb els d’altres recerques
reafirma que I'Adeq.InveA, 'Adeq.InveB, el Col.Total i el QdVF.Total s6n una bona
solucié per mesurar els constructes que es proposen, malgrat que donen una
aproximacio menys fina del fenomen. En efecte, fer us d’aquests indexs a I'hora de
realitzar analisis més complexos resulta més adequat que prescindir d’'una de les
dimensions de mesura, tal com decidiren fer Hu et al. (en premsa), Summers et al.
(2007) i Wang et al. (2006).

8.4. Sobre I'ajust del model de “Suports, Col-laboracié i QdVF”

En aquesta Ultima part de la recerca, hem respost si la QdVF es veu afectada pel grau
d’adequacié dels suports i si, alhora, aquesta relacid esta mitjancada per la

col-laboracioé que mantenen les families amb els professionals dels serveis d’AP.
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Els resultats obtinguts per respondre a aquestes preguntes ens indiquen que el grau
d’adequaci6 dels suports és un predictor de la QdVF que experimenten les families i
de la col-laboraci6 que mantenen els professionals amb les families. Alhora, els
nostres resultats també assenyalen que la col-laboracié té un impacte directe en la
QdVF i que, per tant, 'adequacio dels suports té un efecte indirecte en la QdVF a

través de la col-laboracio.

Summers et al. (2007) arribaren a resultats molt similars després d’aplicar el model de
“Suports, Col-laboracié i QdVF” als EUA. Aquestes autores manifestaren que el grau
d’adequacié dels suports era un predictor significatiu de QdVF i que, de manera
semblant, el grau d’adequacié dels suports també era un predictor significatiu de la
col-laboracié entre families i professionals. Aixi mateix quan s’analitzava el model
globalment, la col-laboraci6 esdevenia un mitjancer parcial de l'efecte del grau

d’adequacié dels suports en la QdVF.

Quant al grau d’'ajust del model a les dades, se'ns fa dificil afirmar si aquest explica
millor la situaci6 de les families de la mostra americana o catalana atés que el
procediment seguit i les analisis realitzades en ambdues recerques no han estat ben

bé les mateixes.

Una de les diferéncies importants té a veure amb els indicadors de mesura inclosos en
els SEM. A pesar que en ambdues investigacions s’han utilitzat els mateixos
instruments, els indicadors de mesura tinguts en compte per provar el model no han
estat ben bé els mateixos. En el cas que ens ocupa, es van combinar els indicadors de
les mesures originals per tal d’incloure’ls en aquestes analisis creant d’aquesta manera
els indexs Adeq.InveA, Adeq.InveB, Col.Total i QdVF.Total. En canvi, en el cas de
Summers et al. (2007) només es va considerar un indicador de mesura per a cadascun
dels constructes; el grau en qué rebien els suports en el cas del Service Inventory i la

satisfaccié en el cas dels dos altres instruments.

Amb tot, potser la diferéncia més important se situa en I'analisi de les dades. A banda
que s’empraren programaris diferents —en el cas de Summers et al. (2007), el Mplus i
en el nostre TAMOS 17.0— la sortida dels resultats ha estat relativament distinta. En el
nostre cas, pels coeficients de vies s’han obtingut els valors estandarditzats i en el de
Summers et al. (2007) les t-value. Sorprenentment, i pel que fa als indexs d’ajust del
model, Summers et al. (2007) només presenten el valor de CFl —que obtingué una
puntuacié més que acceptable (.98)— i no donen a coneixer el comportament del model

segons cap mesura més d’ajust, contrariament al que suggereixen els autors.
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El CFI obtingut en la nostra recerca presenta un valor lleugerament inferior (.945) al de
Summers et al. (2007). No obstant aix0 i considerant que, per una banda, no tenim
coneixement de cap més index que ens informi sobre 'ajust del model a la mostra dels
EUA |, per l'altra, els valors relativament elevats que han presentat el ;{2 el GFI, 'AGHl,
el BBNFI i el BBNNFI en la nostra recerca, no ens trobem en condicions d’avancar que

el model s’hagi ajustat més a una poblacié que a una altra.

En efecte, el que si que podem dir és que el model de “Suports, Col-laboraci6 i QdVF”
també s’ha ajustat perfectament bé a les families de Catalunya que van participar en el

nostre estudi.

La confirmacio que el model de “Suports, Col-laboracié i QdVF” s’ajusta a la poblacio
objecte d’aquest estudi ens remet a diferents proposicions fetes tant per autors del

camp de la QdV de persones amb DID en general, com de la QdVF en particular.

Ens referim a Shalock et al. (2002) quan destacaven el valor que proporcionava el
constructe de QdV a I'hora de proveir un criteri per avaluar I'eficacia dels serveis i
aportar informacié sobre cap a on dirigir els esforgos. Els resultats d’aquest estudi,
igual que el de Summers et al. (2007), proven que el grau d’adequacié dels suports és
un predictor de la QdVF que experimenten les families, aixi com també que la
col-laboraci6 exerceix un efecte mitjancer entre I'adequacié dels suports i la QdVF.
Aquesta contribucié converteix el grau d’adequacio dels suports i la col-laboraci6 entre
families i professionals en elements critics per valorar I'efectivitat dels serveis que

donen atencio a les persones amb DID i les seves families.

Quant als resultats que confirmen que la col-laboracié fa parcialment de mitjancer
entre el grau d’adequacié dels suports i la QdVF, estan en linia amb els autors que
afirmen que la col-laboraci6 entre families i professionals ha esdevingut un dels
suports més importants per a les families de persones amb DID (Davis i Gavidia-
Payne, 2009; Summers et al.,1989; Summers, Hoffman et al., 2005; A. P. Turnbull et
al., 2006).

Al capdavall, els resultats obtinguts en aquesta part de I'estudi palesen que en la
mostra del nostre estudi ha quedat provada una part de la proposta teodrica de Zuna et
al. (2010) i Zuna, Turnbull et al. (2009); concretament, la hipotesi que declarava que
les accions dirigides als individus o a la familia (és a dir, els serveis, suports, i

practiques) actuen com a variables predictores de la QdVF.
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Pel que fa als resultats de testar el model segons el grau de discapacitat que tenien els
infants de les families participants, no ens trobem en condicions de fer afirmacions
concloents, encara que els nostres resultats apunten que aquest model no explica
millor la realitat d’'unes families que les d’'unes altres. La nostra cautela té una doble
explicacié. Per una banda, el nombre de subjectes resultant després de dividir la
mostra segons el grau de discapacitat que presentaven els infants era relativament
petit per poder aplicar les SEM amb condicions, tal com suggereixen els autors. Per
altra banda, no es disposa de referents als quals ens puguem comparar i que facin
llum a la questié de si aquest model pot representar millor la realitat d’'unes families

que d’unes altres segons el grau de discapacitat.

8.5. Limitacions de larecerca

No voldriem acabar aquest apartat sense posar de relleu algunes de les limitacions

més importants que considerem que presenta el nostre estudi.

La primera té veure amb la selecci6é de la mostra, com sol ser habitual en aquest tipus
de recerques (Hoffman et al., 2006; Summers, Hoffman et al., 2005). Malgrat que el
nostre proposit era aconseguir una mostra tan representativa com fos possible, la
realitat és que les respostes obtingudes, com és logic, han estan subordinades a la
voluntarietat de les families a I'hora de patrticipar. Aquest fet ha provocat que hi hagués
més instruments respostos per mares que per pares o que no es vegi reflectida tota la
diversitat cultural que viu a Catalunya. En relaci6 amb la diferéncia entre la quantia de
respostes entre mares i pares, Wang et al. (2006) afirma que els resultats dels pares i
de les mares en el Beach Center FQOL no sén molt diferents. El que ens faltaria saber
és si ho son en el cas de Beach Center Family-Professional Partnership Scale i en el

del Service Inventory.

Relacionat amb el paragraf anterior, una de les preocupacions que no ha estat resolta
en aguesta recerca és el tema de considerar que les respostes dels participants (mare,
pare, germa...) corresponen a la perspectiva de tots els membres de la seva familia.
Tal com assenyalen |. Brown i Brown (2004), rarament la perspectiva d’'un sol membre
de la familia representa la satisfaccio de tota la resta. Segons aquests autors, quedar-
se amb una sola opinié no assegura una imatge real, ja que existeixen diferents criteris
dins una mateixa familia a 'hora de valorar el funcionament familiar, la vida dels
estressors i les fonts de recursos. Shalock i Verdugo (2003) i A. P. Turnbull et al.
(2004) ja avisaven de la dificultat que comporta recollir i, posteriorment, analitzar les

perspectives dels membres que composen una mateixa familia. Atesa la complexitat
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de la questid, en aquesta recerca es va preferir no abordar aquest tema directament
pero si que es va matisar en les instruccions de cada una de les escales la importancia

de respondre pensant en una opinioé conjunta.

Una altra limitacié que, des del nostre punt de vista, té aquesta recerca o, millor dit, un
dels instruments utilitzats, esta relacionada amb el sentit de la dimensié Suports per a
les persones amb DID en l'escala Beach Center FQOL de Hoffman et al. (2006).
Conceptualment, aquesta escala esta pensada per valorar el resultat de QdVF i per
tant, hauria de prescindir d’indicadors relatius a les accions que es posen en marxa al
voltant de les families i els infants per millorar les seves condicions de vida. No obstant
aixo, cal no perdre de vista que malgrat aquesta feblesa, I'escala Beach Center FQOL
€s un dels instruments més reconeguts en el camp que ens ocupa i el que esta essent

objecte de validacié en molts paisos atés el bon comportament i utilitat que presenta.

L’dltima limitaci6 a qué volem fer referéncia, que no per ser l'Ultima és menys
important, té a veure amb la satisfaccié com a indicador de mesura. L’Us del concepte
de satisfaccié per mesurar els components subjectius de la QdV té avantatges pero
també té inconvenients, com assenyalen Shalock et al. (2007). Entre els avantatges,
convé destacar que ha estat un concepte molt utilitzat en el camp i que, per tant, hi ha
molta literatura al respecte. Sobre els desavantatges, hem de dir que mostra una
estabilitat al llarg del temps que moltes vegades no és congruent amb els resultats de
les mesures objectives del comportament, alhora que és massa sensible quant a

'adaptacié social i, per tant, tendeix a redimensionar els resultats.

La tendéncia, tal com ha succeit en aquesta recerca, que els resultats de satisfaccié
amb la QdVF o amb la relaci6 amb els professionals siguin relativament elevades ha
estat també present i reconeguda per altres autors com Summers et al. (2007)
Summers, Poston et al. (2005) i Zuna, Seling et al. (2009). Aquests resultats
contrasten amb I'experiéncia directa del treball amb les families i amb altres recerques
de caracter més qualitatiu (Giné, Balcells et al., 2011) que demostren que els resultats
de les families sbn més favorables quan se’ls pregunta a través d’un questionari
autoadministrat que quan s’explora la seva percepcié a través d’entrevistes o focus
grups. A aquesta mateixa conclusio arribaren Zuna, Seling et al. (2009): proposen
combinar diferents mesures de caracter qualitatiu i quantitatiu per valorar un mateix

constructe i comparar-ne els resultats.

En relaci6 amb aquest tema, Shalock et al. (2007) ens adverteixen que hem de ser

cauts a I'hora de treure conclusions quan s’han fet servir indicadors de satisfaccio, ja
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que la suposicié que el benestar subjectiu, mitjancant el nivell de satisfaccid, és un
indicador valid de la qualitat del disseny de I'entorn i dels programes de prestacio

social, encara esta per demostrar.
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9. Conclusions

Conclusions

En aquest capitol presentem les principals conclusions pel que fa als objectius i
implicacions practiques del treball desenvolupat, aixi com també les preguntes que

resten obertes i que marquen futurs ambits de recerca.

9.1. Sobre els objectius del treball i les implicacions en la practica

professional
9.1.1. Validacio6 dels instruments i elaboracié de nous indexs

En primer lloc, podem concloure que ens trobem davant de tres instruments de
mesura, valids i fiables, orientats a valorar els resultats (outcomes) de les families de
persones amb DID de Catalunya segons l'atencié que reben tant els seus fills durant

els primers anys de vida com les propies families.

En segon lloc, els bons resultats de les propietats psicomeétriques de les tres escales
validades al nostre context suggereixen la transculturalitat de la seva estructura
factorial, almenys entre Catalunya i els EUA en el cas del Service Intentory i I'escala
Beach Centre Family-Professional Partnership i entre Catalunya, Colombia, els EUA i
la Xina en el del Beach Center FQoL.

En tercer lloc, i una vegada confirmada la bondat dels nous indexs Adeq.InveA,
Adeqg.InveB, Col.Total i QdVF.Total elaborats a partir de la combinacié de les
dimensions de mesura originals de cada instrument, ens trobem en condicions
d’afirmar que malgrat que amb la seva utilitzacié s’obtinguin resultats més generals
esdevenen una molt bona alternativa tant per a la practica professional com per a la
recerca ja que son de facil maneig i interpretacié. Tenir dues puntuacions d’'un mateix
constructe pot facilitar la interpretacid6 de les dades des d’'un punt de vista més
qualitatiu, perd quan el que es pretén és valorar el fenomen globalment o poder
estudiar-ne la relaci6 amb altres variables, es fa necessari I's de dimensions que

valorin el fenomen amb la maxima amplitud possible.

La lectura dels resultats de les escales segons els indexs dissenyats permet als
professionals interpretar més facilment els resultats quant a la presa de decisions per a

la millora de les condicions de vida dels infants amb DID i les seves families, i alhora
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facilita als investigadors desenvolupar analisis més complexes sense haver de

prescindir de cap indicador de mesura.

En quart lloc, creiem necessari subratllar que els indexs Adeq.InveA, Adeg.InveB i
QdVF.Total han resultat estar intimament relacionats amb el grau de discapacitat dels
infants de les families participants, la qual cosa ens porta a afirmar que:

- A més grau de discapacitat de l'infant menys percepcié d’adequacié dels
suports per part de les families, tant pel que fa a les ajudes orientades a l'infant
com a les dirigides a la propia familia.

- A més grau de discapacitat de l'infant menys percepcié de QdVF de les

families.

La preséncia d’aquesta relaci6 ha permés anar una mica més enlla de les nostres
pretensions inicials i elaborar un barem per a cada index. L’objectiu ha estat que els
professionals, especialment, puguin situar els resultats de les families en relaci6 amb

altres que es troben en la seva mateixa situacio.

Contrariament al que trobaren altres investigacions, el nivell d’ingressos de les
families no s’ha relacionat amb la seva QdVF, cosa que ens desperta linterés per

explorar amb més deteniment aquesta questid en futures recerques.

En cinqué lloc, podem afirmar que la validacio de les escales i I'elaboraci6 dels indexs
i barems obre noves possibilitats per als professionals, les institucions i 'administracio
per promoure canvis significatius en la vida de les families en termes de millora de la
seva QdVF. En efecte, amb aquestes mesures els professionals dels serveis d’atencio
preco¢ poden valorar I'estat de les seves practiques pel que fa a l'atencié a les
families, identificar els suports que aquestes necessiten, coneixer quina és la
satisfaccio de les families respecte de la relacié que mantenen amb els professionals

en el dia a dia, i també la percepcié de la seva QdVF.

Aixi mateix, les institucions tenen a les seves mans uns instruments per recollir de
forma continuada dades que els permetin prendre decisions d’innovacié i de millora; és
a dir, orientades a I'ajust sostingut dels suports que ofereixen a les families i als infants
com també a l'optimitzacié de les condicions humanes, organitzatives i materials que

afecten la prestacio dels serveis.

Finalment, els politics i les administracions tenen al seu abast les eines apropiades

que els poden assistir a 'hora d’establir les politiques adequades. L’administracié pot
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aplicar els instruments per coneixer la situacio dels serveis en termes de la satisfaccio
de les families amb els suports rebuts i, arribat el cas, prendre les decisions més

oportunes.

En definitiva, creiem que tant la validacié dels instruments com I'elaboracié dels indexs
responen a la demanda exposada per Zuna, Turnbull et al. (2009) en relacié amb la
necessitat de disposar d’'unes bones eines de mesura que valorin amb la maxima
fidelitat possible el constructe que es proposen, que siguin facils d’utilitzar i
d'interpretar pels professionals per tal de facilitar el transit de la “mesura” a
“Paccié” i promoure canvis significatius en les vides dels infants amb discapacitat i les

seves families.

En conjunt, aquesta part de la recerca ens aporta uns instruments cridats a
desenvolupar un paper significatiu en el canvi d’enfocament necessari dels serveis que
donen atenci6 als infants amb DID i les seves families, facilitant i promovent el transit
d'un enfocament centrat en l'infant i les seves dificultats a un altra més preocupat pels
entorns familiars i les seves possibilitats; passar de pensar en els problemes dels
infants i els desajustos familiars a pensar en els suports i en la capacitacié de les

families.
9.1.2. Descriptors de les variables objecte d’estudi

Els resultats obtinguts en aquest estudi pel que fa a la situacié de les families en
cadascuna de les variables objecte d’interés ens porta a concloure, en primer lloc, que
els professionals dels serveis i les administracions haurien de prestar especial cura a
oferir informacié sobre els serveis i suports que existeixen per I'infant amb
trastorns en el desenvolupament i per a la familia en general i formacié
(orientaci6, assessorament...) per tots els membres que composen la unitat familiar,
aixi com, atencié a la comunicacio6 i llenguatge, atencié psicologica i serveis

sanitaris especialitzats per als infants amb trastorns en el desenvolupament.

A més, les families del nostre estudi apunten que necessiten més suports per a la
familia en general que especifics per a I'infant amb discapacitat, alhora que les
necessitats dels infants amb trastorn en el desenvolupament sembla que, en

general, estan més ben cobertes que les de les families.

Aquests resultats ens porten a concloure que en les Ultimes décades el progrés ha
estat evident i que hi ha aspectes positius quant als suports que reben els infants amb

trastorns en el desenvolupament. No obstant aix0d, d'aquesta informacido no podria
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deduir-se que es mostrin tant satisfetes amb les ajudes que reben com a familia. En
conseqliencia, es fa palesa la necessitat que els serveis d’atencié precog i d’altres
institucions que s’adrecen a aquest col-lectiu dirigeixin les intervencions cap a les
families globalment, en comptes de centrar-se Unicament en l'atencié als infants.
Aquest canvi d’enfocament respon a un doble objectiu, per una banda, millorar la
propia situacié dels membres que composen la unitat familiar per tal de promoure la
seva QdV i, per l'altra, enriquir amb noves oportunitats i experiéncies el context primari
de desenvolupament de linfant promovent d’aquesta manera la seva evolucio i

progrés.

Malgrat la millora de la satisfaccio de les families amb els suports que reben els seus
fills amb discapacitat, les families perceben que els serveis no acaben de donar una
resposta completa a les necessitats particulars dels seus fills i del conjunt de la
familia. Aixd evidencia que els serveis han de seguir fent un esfor¢ per respondre a

les noves demandes dels infants i les families.

En segon lloc, la percepcié de col-laboracié que mantenen les families amb els
professionals de referéncia dels seus fills és relativament bona. Possibles
explicacions als resultats obtinguts en aquesta recerca, a part del que s’ha assenyalat
en les limitacions de I'estudi pel que fa a la tendéncia de I'escala emprada en obtenir
puntuacions relativament elevades, poden tenir a veure amb el fet que normalment les
families que s’ofereixen voluntaries a participar en processos d’aquesta naturalesa sén
les que estan més disposades a col-laborar amb els professionals —recordem que en
aquesta recerca el contacte amb les families el van establir els professionals. També
podria ser que, tot i les garanties de confidencialitat, aquestes families se sentissin
incomodes valorant “negativament” els professionals per temor a ser identificades
(Bailey i Bruder, 2005). D'altra banda, segons Bailey, Scarborough i Hebbeler (2003)
els pares acostumen a estar més satisfets amb el professional que treballa directament
amb el seu fill i la seva familia que amb d’altres aspectes organitzatius del servei en
general, com poden ser la quantitat de suports rebuts o, com aporten Johnson, Duffett,

Farkas i Wilson (2002), les possibilitats d’accés a altres programes del servei.

En tercer lloc, les families catalanes que han participat en la recerca es mostren
raonablement satisfetes amb la seva QdVF. Es important fer notar que aquests
resultats, malgrat que sén coherents amb la literatura, no semblen correspondre’s amb
els estereotips que prevalen a la societat i entre els professionals. En aquest sentit,
potser val la pena confirmar amb més recerca que el comportament de les families

més joves esta canviant i que contrariament al que se sol pensar, la QdVF d’aquestes
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families no és molt més baixa que la de les families sense fills amb DID (Zuna, Seling
et al., 2009).

9.1.3. Ajust del model de “Suports, Col-laboracié i QdVF”

L’ajust del model de “Suports, Col-laboracié i QdVF” a la poblacié objecte d’estudi
suposa la confirmacié que I’adequacid dels suports té un impacte directe en la
QdVF, que aquesta mateixa variable té un impacte indirecte en la QdVF a través
de la col-laboraci6 entre families i professionals i, finalment, que la col-laboracié
entre families i professionals afecta significativament la QdVF que experimenten

les families del nostre context.

En consequencia, es fa evident la necessitat que tant els professionals dels serveis
d’atencié preco¢ com les administracions competents es preocupin de proveir suports
adequats tant a les necessitats dels infants amb trastorn en el desenvolupament com a

les seves families, ja que al seu torn estaran millorant la seva QdVF.

En aquest sentit, ens trobem en condicions d’afirmar que el treball dels CDIAPS i

I'atencié cada vegada més primerenca a les families té efectes positius en la QdVF.

El fet que la col-laboraci6 entre pares i professionals hagi esdevingut un element que
fa de mitjancer entre I'adequacié dels suports i la QdVF reforgca el que venen dient
alguns professionals i autors sobre que la col-laboracié entre families i
professionals és un dels suports més importants que els serveis poden proveir a
les persones amb discapacitat i les families. Els resultats de la nostra investigacio
mostren que els suports que els infants i les seves families reben afecta la seva QdVF.
Alhora, aquesta QdVF es veu especialment influida per la manera com els

professionals els proporcionen aquests suports en termes de col-laboracié.

Aquesta ultima afirmacié ens porta a la segona conclusié d’aquesta Ultima part de
I'estudi; la manera com els professionals dels serveis proveeixen els suports
(tacte, respecte, confianga...) té un impacte important en la QdVF. En aquest
sentit, pensem que és essencial que els professionals dels serveis entenguin la
transcendéncia que té la seva actitud i comportament davant els infants i les seves
families en la millora de la QdVF. Les families han de poder confiar i creure en els

professionals que els proporcionen ajudes.

Aquesta conclusio reforca la idea que, per un costat, cal que les administracions

responsables afavoreixin —a través de la regulacio i I'organitzacié dels serveis— que els
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professionals tinguin directrius i espais per crear una relacié col-laborativa amb les
families, i per laltre, que les institucions implicades en I'ensenyament superior
proporcionin oportunitats de formacié per tal que els professionals puguin adquirir

valors i coneixements per treballar de manera efica¢g amb les families.

En tercer lloc, podem concloure que la mesura de la QdVF no només és un indicador
de la situacié de les families, sind que es pot considerar un barometre del grau en
quée els serveis d’atencié preco¢ i altres serveis de la primera infancia
proveeixen suports adequats als infants i les seves families, aixi com també de la

qualitat de la relacié families-professionals.

Finalment, no voldriem acabar sense subratllar que, en conjunt, I'ajust dels resultats de
la mostra d’estudi al model proposat déna suport a la hipotesi de Zuna et al. (2010) i
Zuna, Turnbull et al. (2009) i: les accions dirigides als individus o a la familia (és a
dir, serveis, suports i practiques) actuen com a variables predictores sobre la
QdVF. Aquest fet torna a constatar la importancia que els serveis adrecats a atendre
els infants amb DID focalitzin I'atencié cap a les families i comencin a treballar sota un

model més centrat en la familia.

9.2. Sobre larecerca

Tant els resultats com les limitacions assenyalades al final del capitol anterior ens

mostren algunes de les linies de recerca que hauriem de promoure en el futur.

- Continuar aplicant els instruments Service Inventory, Beach Center Family-
Professional Partnership i Beach Center FQoL a families d’infants amb trastorns en
el desenvolupament amb un doble objectiu. Per una banda, verificar el bon
comportament d’aquestes mesures i els indexs elaborats a la nostra poblacio i, per
I'altra, conéixer la situaci6 de més families amb fills amb trastorns en el
desenvolupament de Catalunya quant a les tres variables d’estudi a fi de poder
emprendre accions de millora.

Paral-lelament, també estariem interessats en explorar amb més deteniment la
possible relacié entre el nivell d’'ingressos de les families i la seva QdVF.

- Portar a terme investigacions que ens permetin contrastar els resultats de
I'aplicacié d’aquests instruments amb altres de caracter més qualitatiu per tal de
conéixer per qué percebem tanta diferéncia quan recollim les dades d’'una manera o

d'una altra (instruments autoaplicats i entrevistes o grups de discussio). L’objectiu
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de comparar dades quantitatives i qualitatives seria el de poder-nos aproximar al
fenomen d’estudi el maxim possible.

- Motivar la contrastacié del model de “Suports, Col-laboracié i QdVF” en altres
contextos (com per exemple, la resta de I'estat espanyol) per comprovar si aquest
representa la situacio de les families de persones amb DID en diferents entorns
socials i culturals. En resum: provar la transculturalitat del model.

- Finalment, creiem que seria molt interessant poder posar a prova altres models
que representessin la resta d’hipotesis plantejades per Zuna et al. (2010) i Zuna,
Turnbull et al. (2009) a fi de contrastar la seva proposta tedrica. En aquesta recerca
només ens hem centrat en els suports i la col-laboraci6 entre families i
professionals, pero faltaria dur a terme més recerca per comprendre millor el paper
que juga la unitat familiar, les caracteristiques dels individus que conformen la
familia, i el sistema quant a politiques i societat, en la QdVF que perceben les

families.
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INVENTARI DE SUPORTS

OBJECTIU
Aguest inventari té com a objectiu identificar: a) quins ajuts/suports necessita el seu fill amb
trastorns en el desenvolupament i la seva familia; b) en quin grau els sdn proporcionats aquests

suports, i c) quins son els serveis que els faciliten aquests suports.

INFORMACIO DE L'INVENTARI

L'inventari consta de 36 preguntes. Aquestes preguntes es distribueixen en 3 parts: la primera se
centra en el tipus de servei (institucid) on el seu fill amb trastorns en el desenvolupament passa més
temps; la segona s’interessa en la naturalesa dels suports que necessita i rep el seu fill actualment, i
la tercera esta orientada a coneixer els ajuts o els suports que necessita i rep la seva familia.

Per respondre les preguntes de I'inventari, hauria de pensar en la vida del seu fill amb trastorns en el

desenvolupament i de la seva familia dels ultims SIS MESOS.

1. Actualment, en quin dels serveis seglients passa més temps el seu fill amb trastorns en el
desenvolupament? (marqui només una opcid)

o En una llar d’infants o guarderia ordinaria (per a infants sense necessitats especials)
¢ En una llar d’infants o guarderia especial ( per a infants amb necessitats especials)
o En una escola ordinaria (per a infants sense necessitats especials)

o En una escola d’educacié especial (per a infants amb necessitats especials)

o En el CDIAP

O

Altres (si us plau, especifiqui’ls):

Aquest inventari és una adaptacio al context catala del Service Inventory elaborat pel grup d’investigacié del Beach Center on Disability de
la Universitat de Kansas.
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2.

Suports i ajuts que necessita i rep el seu FILL amb trastorns en el desenvolupament

En aquest apartat es fa referéncia a possibles suports/ajuts que pot necessitar el seu fill amb
trastorns en el desenvolupament.

Fixi’s, si us plau, que primer se li demana si el seu fill necessita els suports de la llista, després en
quin grau considera que els rep i a continuacid quin és el servei que li facilita els suports.

Per tant, si us plau, de cadascun dels suports de la llista,

a. marqui si considera que el seu fill necessita o no I'ajut senyalant la casella del si o del no.

b. en cas de que la resposta sigui afirmativa, marqui en quin grau considera que el seu fill
rep el suport actualment.

c. encas que rebi el suport, especifiqui quin és el servei que I'hi facilita.

Si us plau, intenti respondre totes les preguntes.

A continuacié es mostren alguns exemples de com hauria de respondre I'inventari, després ja podra
comengar a respondre.

EXEMPLES
PREGUNTA 1 PREGUNTA 2 PREGUNTA 3
Necessita el . En cas que rebi el
q il En cas que necessiti el suport, suport. en quin
Quins dels suports seu en quin grau el rep? port, énq
. actualment? servei el rep?
seguents... Una mica
Si No Gens pero no Suficient Especifiqui la resposta
suficient

Exemple 1. Ajuts tecnics per
a la mobilitat

®) ®) ®) @) ®)

Exemple 2. Atencié en
fisioterapia

O

Exemple 1. Si considera que el seu fill amb trastorns en el desenvolupament no necessita ajuts
tecnics per a la mobilitat:

- marqui la casella del no a la pregunta 1, que diu: “necessita el seu fill el suport actualment?”

- en aquest cas, atés que la resposta a la pregunta 1 és negativa, no és necessari que respongui la
pregunta 2, que diu: “en cas que necessiti el suport, en quin grau el rep?”, i tampoc la 3: “en cas que
rebi el suport, en quin servei el rep?”

Exemple 2. Si considera que el seu fill amb trastorns en el desenvolupament necessita atencié en
fisioterapia:

- marqui que si a la pregunta 1: “necessita el seu fill el suport actualment?”. Ates que la resposta a la
pregunta 1 és afirmativa, caldra que respongui la pregunta 2i 3.

En el cas que actualment el seu fill rebi aquest suport en el CDIAP, pero considera que no s’hi dedica
prou temps:

- marqui I’'opcié una mica pero no suficient a la pregunta 2: “en quin grau el rep?”

- escrigui CDIAP a la pregunta 3: “en quin servei el rep?”. En el peu de pagina trobara possibles
opcions de resposta a la pregunta 3.

Aquest inventari és una adaptacio al context catala del Service Inventory elaborat pel grup d’investigacié del Beach Center on Disability
de la Universitat de Kansas.
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Si us plau, indiqui quin tipus de suports necessita i rep el seu FILL i, en el cas que correspongui, des
de quins serveis se li proporcionen els suports.

Necessita el . En cas que rebi el
" En cas que necessiti el suport, .
Quins dels suports seu fill en quin grau el rep? suport, en quin
P actualment? ) servei el rep?
seguents... Una mica
Si No Gens perd no Suficient Especifiqui la resposta
suficient
1. Serveis sanitaris especialitzats
(ex.: neuroleg, cardioleg, cirurgia @) O @) @) @)
ortopedica, dietista...)
2. Atencio sanitaria freqlient (ex.:
avaluacions meédiques, cures, O @) O O O
hospitalitzacions...)
3. Serveis de salut mental @) @) @) @) @)
4. Atencié en fisioterapia i/o o o o o o
rehabilitacié motriu
5. Atencid en psicomotricitat @) @) O O @)
6. Atencid psicologica @) @) @) @) @)
7. Atencid al domicili (ex.: ajuda
per vestir, higiene personal,
ajuda perque pugui tenir cura de
si mateix...) O O O O O
Tan sols en el cas que I'infant
necessiti de suports generalitzats
8. Atencid a la comunicacié i o o o o o
llenguatge (logopedia)
9. Sistemes alternatius i
augmentatius de comunicacio
(ex.: pictogrames de sistema O @) @) @) O
Bliss, pictogrames de sistema
SPC...)

'Exemples de serveis: CDIAP, xarxa de salut publica (ABS, hospitals...), serveis de salut (médics, psicoldgics..)

privats (assegurances mediques), serveis socials de base, CREDA, ONCE, centres educatius, serveis

dependents d’associacions de persones i/o families de persones amb trastorn en el desenvolupament,

equipaments esportius i/o d’oci, etc.

Aquest inventari és una adaptacio al context catala del Service Inventory elaborat pel grup d’investigacié del Beach Center on Disability

de la Universitat de Kansas.
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Necessita el - En cas que rebi el
. En cas que necessiti el suport, .
Qui del t seu fill en quin erau el rep? suport, en quin
uins geils suports actualment? quing P! servei el rep?1
seguents... Una mica
Si No Gens perd no Suficient Especifiqui la resposta
suficient

10. Ajuts tecnics perala
comunicacio. (ex.: commutadors, O O O O @)
plafons...)

11. Assessorament i ajuts tecnics
derivats de la discapacitat visual

(ex.: ulleres lupa, material O O O O O
tactil...)
12. Assessorament i ajuts técnics
derivats de la discapacitat
O O O O O

auditiva (ex.: audiofons, implants,
altres equipaments ...)

13. Ajuts tecnics perala
mobilitat (ex.: caminador, cadira @) O O O O
adaptada, cadira de rodes)

14. Transport adaptat @) O @) O @)

15. Acompanyament (ex.:
trasllats de casa al CDIAP, del O O ) ) @)
CDIAP a la llar d’infants...)

16. Serveis educatius
especialitzats (ex.: atencid

psicopedagogica, mestre O O O O O
d’educacié especial...)
17. Serveis d’oci (ex.: lleure, o o o o o
esport...)
18. Coordinacio de serveis o o o o o
(professional de referéncia)
19. Altres (si us plau, descrigui’ls)

O O O O O

1Exemples de serveis: CDIAP, xarxa de salut publica (ABS, hospitals...), serveis de salut (médics, psicologics..)
privats (assegurances mediques), serveis socials de base, CREDA, ONCE, centres educatius, serveis
dependents d’associacions de persones i/o families de persones amb trastorn en el desenvolupament,
equipaments esportius i/o d’oci, etc.

Aquest inventari és una adaptacio al context catala del Service Inventory elaborat pel grup d’investigacié del Beach Center on Disability
de la Universitat de Kansas.
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3. Suports i ajuts que necessita i rep la seva FAMILIA

En les caselles segiients es fa referéncia als possibles suports/ajuts que pot necessitar la seva
familia.

Igual que en I'apartat anterior, de cadascun dels suports de la llista:
a. marqui si considera que la seva familia necessita o no aquest suport senyalant la casella del
si o del no.
b. en cas que la resposta sigui afirmativa, marqui en quin grau considera que la seva familia
rep aquest suport actualment.

c. en cas que rebi el suport, especifiqui quin és el servei que I'hi facilita

Si us plau, indiqui quin tipus de suports necessita i rep la seva FAMILIA, i, en el cas que correspongui,
des de quins serveis se li proporcionen els suports

Necessita la En cas que necessitin el En cas de que rebin
. seva familia suport, en quin grau el el suport, en quin
Quins dels suports actualment? reben? servei el reben?’
seglents Una mica
Si No Gens pero no Suficient Especifiqui la resposta
suficient

1. Serveis de respir familiar (ex.: o o o o o
centres de respir, cangurs...)
2. Associacions de pares O O @) O @)
3. Trobades de families O O @) @) @)
4. Grups de suport per a pares i
mares (ex.: pare a pare i d’altres) O O O O O
5.Grups de suport per a germans i
germanes O O O O O
6. Atencid psicologica-emocional o o o o o
individual
7. Atencid psicologica-emocional o o o o o
familiar
8. Formacio (ex.: orientacié i o o o o o
assessorament)
9. Informacid sobre discapacitats o o o o o
especifiques

'Exemples de serveis: CDIAP, xarxa de salut publica (ABS, hospitals...), serveis de salut (medics, psicoldgics..)
privats (assegurances mediques), serveis socials de base, CREDA, ONCE, centres educatius, serveis
dependents d’associacions de persones i/o families de persones amb trastorn en el desenvolupament,
equipaments esportius i/o d’oci, etc.

Aquest inventari és una adaptacio al context catala del Service Inventory elaborat pel grup d’investigacié del Beach Center on Disability

de la Universitat de Kansas.
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Quins dels suports

Necessita la
seva familia

En cas que necessitin el
suport, en quin grau el

En cas que rebin el
suport, en quin

actualment? reben? servei el reben?’
SegUents... Una mica
Si No Gens pero no Suficient Especifiqui la resposta
suficient

10. Informacié sobre els serveis i
suports que existeixen per al seu
fill amb trastorns en el © © © © ©
desenvolupament
11. Informacié sobre els serveis i
suports que existeixen per ala O O O O O
seva familia
12. Informacié sobre els drets
legals del seu fill amb trastorns en
el desenvolupament i de la seva O O © O O
familia
13. Prestacions econdmiques per
pagar les despeses extraordinaries
gue ocasiona el seu fillamb
trastorns en el desenvolupament O O O O O
(ex.: adaptacié de la llar,
medicacid, bolquers...)
14. Suport per “portar” la casa
(ex.: treballador familiar) O O O O O
15. Orientaci6 per a la transicié del
CDIAP/ educacio infantil / escola o o o O o
16. Altres (si us plau, descrigui’ls):

@) @) O O O

'Exemples de serveis: CDIAP, xarxa de salut publica (ABS, hospitals...), serveis de salut (medics, psicologics..)

privats (assegurances mediques), serveis socials de base, CREDA, ONCE, centres educatius, serveis

dependents d’associacions de persones i/o families de persones amb trastorn en el desenvolupament,

equipaments esportius i/o d’oci, etc.

Moltes gracies per la seva col-laboracié

Aquest inventari és una adaptacio al context catala del Service Inventory elaborat pel grup d’investigacié del Beach Center on Disability

de la Universitat de Kansas.
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INVENTARIO DE APOYOS

OBIJETIVO

Este inventario tiene por objetivo identificar: a) qué tipo de ayudas/apoyos necesita su hijo con
trastornos en el desarrollo y su familia; b) en qué medida estos apoyos les son proporcionados, y c)

en qué servicios les facilitan dichos apoyos.

INFORMACION DEL INVENTARIO

El inventario esta compuesto por 36 preguntas. Estas preguntas estan distribuidas en 3 partes; la
primera centrada en el tipo de servicio (institucion) donde su hijo con trastornos en el desarrollo
pasa mas tiempo, la segunda interesada en la naturaleza de los apoyos que necesita y recibe su hijo

actualmente, y la tercera orientada a conocer las ayudas/apoyos que necesita y recibe su familia.

Para responder las preguntas del inventario deberia pensar en la vida de su hijo con trastornos en el

desarrollo y de su familia de los ultimos SEIS MESES.

1. ¢Actualmente, en cual de los siguientes servicios pasa mas tiempo su hijo con trastornos en
el desarrollo? (marque sélo una opcién)

En un jardin de infancia o guarderia ordinaria (para nifios/as sin necesidades

especiales)
o En un jardin de infancia o guarderia especial (para nifios/as con necesidades
especiales)
@) En una escuela ordinaria (para nifios/as sin necesidades especiales)
O En una escuela de educacion especial (para nifios/as con necesidades especiales)
0 En el CDIAT
O Otros (por favor, especifique):

Este inventario es una adaptacion al contexto catalan del Service Inventory elaborado por el grupo de investigacion del Beach Center on
Disability de la Universitat de Kansas.
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2.

Apoyos y ayudas que necesita y recibe su HIJO con trastornos en el desarrollo

En este apartado se hace referencia a posibles apoyos/ayudas que su hijo con trastornos en el
desarrollo puede necesitar.

Fijese, por favor, en que primero se le pide si considera que su hijo con trastornos en el desarrollo
necesita las ayudas de la lista, posteriormente el grado en que usted considera que las recibe, y a
continuacién cual es el servicio que le facilita los apoyos.

Por tanto, por favor, de cada uno de los apoyos de la lista:

marque si considera que su hijo necesita o no el apoyo, sefialando la casilla del si o del no.

en caso de que la respuesta sea afirmativa, marque el grado que considera que su hijo
recibe el apoyo en la actualidad.

en caso de que reciba el apoyo, especifique cual es el servicio que se lo facilita.

Por favor, intente responder todas las preguntas.

A continuacidn se muestran algunos ejemplos de como deberia responder el inventario. Una vez los
haya leido, podrd empezar.

EJEMPLOS
PREGUNTA 1 PREGUNTA 2 PREGUNTA 3
éNecesita su . En el caso que reciba
iC ,l d |OS sicuientes hijo en Ia En el caso que necesite el apoyo, N S_—
¢cLual ae g i ien qué grado lo recibe? SRR
actualidad? servicio lo recibe?
apoyos... Un poco,
Si No Nada pero no Suficiente Especifique la respuesta
suficiente
Ejemplo 1. Ayudas técnicas
I @] @] @) O] o
para la movilidad
Ejemplo 2. Atencidn en
fisioterapia O O O o o

Ejemplo 1. Si usted considera que su hijo con trastornos en el desarrollo no necesita ayudas técnicas
para la movilidad:

- marque la casilla del no en la pregunta 1 que dice “énecesita su hijo actualmente el apoyo?”.

- en este caso, dado que la respuesta a la pregunta 1 es negativa no es necesario que responda la
pregunta 2 “en caso de que necesite el apoyo, éen qué grado lo recibe?” ni tampoco la 3 “éen que
servicio lo recibe?”.

Ejemplo 2. Si usted considera que su hijo con trastornos en el desarrollo necesita atencion en
fisioterapia:

- marque la casilla del si en la pregunta 1 que dice “énecesita su hijo actualmente el apoyo?”. Dado
que la respuesta a la pregunta 1 es afirmativa debera responder la pregunta 2 y 3.

En el supuesto de que actualmente su hijo reciba esta atencién en el CDIAT pero usted considera que
no se le dedica el tiempo suficiente:

- marque la opcion un poco pero no suficiente en la pregunta 2 “éen qué grado recibe el apoyo?”.

- escriba CDIAT en la pregunta 3 “éen que servicio lo recibe?”. En el pie de pagina encontrara posibles
opciones de respuesta a la pregunta 3.

Este inventario es una adaptacidn al contexto cataldn del Service Inventory elaborado por el grupo de investigacion del Beach Center on
Disability de la Universitat de Kansas.
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Por favor, indique qué tipo de apoyos necesita y recibe su HIJO, y en el caso de que corresponda,
especifique desde qué servicios se le ofrecen los apoyos.

. . . En el caso de que
éNecesita su En el caso que necesite el .
.. . . reciba el apoyo,
) , . hijoen la apoyo, éien qué grado lo . ..
éCual de los siguientes actualidad? recibe? éen que servicio lo
’ ) recibe™?
apoyos... Unpoce.
Si No Nada pero no Suficiente || Especifique la respuesta
suficiente

1. Servicios sanitarios
especializados (Ej. neurdlogo, o o o o o
cardidlogo, cirugia ortopédica,
dietista...)
2. Atencidn sanitaria frecuente (Ej.
evaluaciones médicas, curas, O O ) O )
hospitalizaciones...)
3. Servicios de salud mental @) @) @) O @)
4. Atencidn en fisioterapia y/o o o o o o
rehabilitacion motriz
5. Atencidn en psicomotricidad O O @) @) @)
6. Atencidn psicoldgica O O @) O @)
7. Atencidn en el domicilio (Ej.
ayuda para vestir, higiene
personal, ayuda para que pueda

. . O @) @) O @)
tener cuidado de si mismo...)
Solamente en el caso que el nifio/a
requiera de apoyos generalizados
8. Atencidén en la comunicacién y o o o o o
lenguaje (logopedia)
9. Sistemas alternativos y
aumentativos de comunicacién (Ej. o o o o o
pictogramas de sistema Bliss,
pictogramas de sistema SPC...).

1Ejemplos de servicios: CDIAT, red de salud publica (ABS, hospitales...), servicios de salud (médicos, psicoldgicos...) privados
(seguros médicos), servicios sociales de base, CREDA, ONCE, centros educativos, servicios que dependen de asociaciones de
persones y/o familias de persones con trastornos en el desarrollo, equipamientos deportivos i/o de ocio etc.

Este inventario es una adaptacion al contexto catalan del Service Inventory elaborado por el grupo de investigacion del Beach Center on
Disability de la Universitat de Kansas.
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En el caso de que

éNecesita su En el caso que necesite el .
. . , reciba el apoyo,
i Cual de los siguientes hijoen la apoyo, ¢en qué grado lo ¢en que servicio lo
¢ g actualidad? recibe? oty
apoyos... Un poco,
Si No Nada pero no Suficiente || Especifique la respuesta
suficiente
10. Ayudas técnicas para la
comunicacién (Ej. conmutadores, @) @) @) O @)
plafones...)
11. Asesoramiento y ayudas
técnicas derivadas de la
O O O @) O

discapacidad visual (Ej. gafas-lupa,
material tactil...)

12. Asesoramiento y ayudas
técnicas derivadas de la
discapacidad auditiva (Ej. @) @) @) O @)
audifonos, implantes, otros
equipamientos...)

13. Ayuda técnica para la
movilidad (Ej. andador, sillita @) O @) @) @)
adaptada, silla de ruedas...)

14. Transporte adaptado @) O O @) O

15. Acompafiamiento (Ej. traslados
de casa al CDIAP, del CDIAP al @) @) O @) O
jardin de infancia...)

16. Servicios educativos
especializados (Ej. atencién

psicopedagdgica, maestro de O O O O O
educacion especial...)
17. Servicios de ocio (Ej. tiempo o o o o o
libre, deporte...)
18. Coordinacién de servicios o o o o o
(profesional de referencia)
19. Otros (por favor, describalos):

O O O O O

1Ejemplos de servicios: CDIAT, red de salud publica (ABS, hospitales...), servicios de salud (médicos, psicoldgicos...) privados
(seguros médicos), servicios sociales de base, CREDA, ONCE, centros educativos, servicios que dependen de asociaciones de
persones y/o familias de persones con trastornos en el desarrollo, equipamientos deportivos i/o de ocio etc.

Este inventario es una adaptacidn al contexto cataldn del Service Inventory elaborado por el grupo de investigacion del Beach Center on
Disability de la Universitat de Kansas.
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En las siguientes casillas se hace referencia a posibles apoyos/ayudas que su familia puede necesitar.

De igual manera que en el apartado anterior, de cada uno de los apoyos de la lista:

a. marque si considera que su familia necesita o no el apoyo, sefalando la casilla del si o

del no.

b. en caso de que la respuesta sea afirmativa, marque el grado en el que considera que

actualmente su familia recibe este apoyo en la actualidad.

c. encaso de que reciba el apoyo, especifique cual es el servicio que se los facilita.

Por favor, indique qué tipo de apoyos necesita y recibe su FAMILIA, y en el caso que corresponda
especifique des de qué servicios se les ofrecen los apoyos.

éNecesita su

En el caso de que necesiten el

En el caso de que
reciban el apoyo,

. , .. familiaen la apoyo, éien qué grado lo ] .
¢Cudl de los siguientes  ctualidad? e éen que servicio lo
i ) reciben™?
apoyos... Tmmoco
Si No Nada pero no Suficiente | Especifique la respuesta
suficiente
1. Servicios de respiro familiar (Ej. o o o o o
centros de respiro, canguros...)
2. Asociaciones de padres O O O O @)
3.Encuentros de familias @) @) @) @) @)
4. Grupos de apoyo para padres y
madres (Ej. padre a padre...) O O O O O
5. Grupos de apoyo para
hermanos y hermanas O O O O O
6. Atencidn psicolégica-emocional
N O O O O O
individual
7. Atencidn psicolégica-emocional o o o o o
familiar
8. Formacion (Ej. orientacidn y o o o o o
asesoramiento...)

! Ejemplos de servicios: CDIAT, red de salud publica (ABS, hospitales...), servicios de salud (médicos, psicoldgicos...) privados
(seguros médicos), servicios sociales de base, CREDA, ONCE, centros educativos, servicios que dependen de asociaciones de
persones y/o familias de persones con trastornos en el desarrollo, equipamientos deportivos i/o de ocio etc.

Este inventario es una adaptacion al contexto catalan del Service Inventory elaborado por el grupo de investigacion del Beach Center on

Disability de la Universitat de Kansas.
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éNecesita su

En el caso de que necesiten el

En el caso de que
reciban el apoyo,

éCual de los siguientes f:cr;:gﬁ;: dlf apoye, drz:ig::fra“ lo ¢en que servicio lo
' ) reciben™?
apoyos... S oocs,
Si No Nada pero no Suficiente | Especifique la respuesta
suficiente
9. Informacién sobre
discapacidades especificas O O O O O
10. Informacién sobre los servicios
y apoyos que existen para su hijo O O O O O
con trastornos en el desarrollo
11. Informacidn sobre los servicios
y apoyos que existen para su O O O @) O
familia
12. Informacién sobre los
derechos legales de su hijo con
trastornos en el desarrollo y de la O O O O O
familia
13. Prestaciones econémicas para
pagar los gastos extraordinarios
gue ocasiona su hijo con
trastornos en el desarrollo (Ej. O O O O O
adaptacion de la vivienda,
medicacidn, pafiales...)
14. Apoyo para “llevar” la casa (Ej.
trabajador familiar...) © © O O O
15. Orientacion para la transiciéon
de CDIAT / educacion infantil / @) @) @) @) @)
escuela
16. Otros (por favor, describalos):

1Ejemplos de servicios: CDIAT, red de salud publica (ABS, hospitales...), servicios de salud (médicos, psicoldgicos...) privados
(seguros médicos), servicios sociales de base, CREDA, ONCE, centros educativos, servicios que dependen de asociaciones de
persones y/o familias de persones con trastornos en el desarrollo, equipamientos deportivos i/o de ocio etc.

Muchas gracias por su colaboracion

Este inventario es una adaptacidn al contexto cataldn del Service Inventory elaborado por el grupo de investigacion del Beach Center on

Disability de la Universitat de Kansas.
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ESCALA DE COL-LABORACIO FAMILIES - PROFESSIONALS

OBIJECTIU

Aguest instrument té com a objectiu coneixer el grau d'importancia que les families que es troben
en la seva mateixa situacid atribueixen a la col-laboracié que mantenen amb els professionals i el
grau de satisfaccié que mostren respecte a aquesta col-laboracid.

INFORMACIO DE L'INSTRUMENT

En el CDIAP (Centre de Desenvolupament Infantil i Atencid Precog) hi ha diversos professionals que
actualment atenen el seu fill amb trastorns en el desenvolupament, com per exemple psicolegs,
metges, educadors, treballadors socials, logopedes, fisioterapeutes, entre d’altres. Per respondre
aquest questionari hauria de pensar en el professional del CDIAP que ha atés més directament el seu
fill en els darrers sis mesos, i que, per tant, hi ha tingut més relacié.

1. Si us plau, indiqui quina és la titulacié del professional que atén el seu fill normalment al CDIAP
(marqui amb una creu només una casella).

o Psicoleg o Infermer

o Treballador social o Metge

o Educador social o Psicopedagog

o Fisioterapeuta o Pedagog

o Logopeda o Terapeuta ocupacional
@) O

Psicomotricista Altres (si us plau, indiqui’ls):

Per respondre correctament les 18 preguntes de I'instrument, hauria de:

1) llegir cada afirmacio

2) pensar en el professional que ens ha indicat en I'apartat anterior

3) marcar en la primera columna el grau d'importancia que té per a vosteé el que s'afirma en
cada frase.

 Si marca el primer cercle, significa que creu que la frase és poc important.

¢ Si marca el cinque cercle, significa que creu que aquesta frase és molt important.
4) marcar en la segona columna el seu grau de satisfaccié amb el qué s'afirma en cada frase .

¢ Si marca el primer cercle, significa que esta poc satisfet.

¢ Si marca I'dltim cercle, significa que esta molt satisfet.

Si us plau, recordi que ha de respondre tant la columna d’ IMPORTANCIA com la de SATSIFACCIO per
a cada questio.

A la part de darrere es mostra un exemple de com s’ha respondre I'instrument, després ja podra
comengar a respondre.

Aquesta escala és una adaptacié al context catala del Beach Center Family-Professional Partnership Scale elaborada pel grup d’investigacio
del Beach Center on Disability de la Universitat de Kansas I'any 2005.
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EXEMPLE
Primera pregunta I Segona pregunta
Grau d’ importancia Grau de satisfaccié
El professional q.ue proporciona 2 g .
suports al meu fillamb = - 5 5 L
o g aQ k7 2

trastorns en el £ £ £ 5 k3 8
desenvolupament ... 3 £ g 8 5 2
Exemple 1. Entén les dificultats

. o) ¢} o) o) o) o} o} ¢) o} o}
de la meva familia

Exemple 1. Si voste i la seva familia consideren que no és essencial que el professional que atén el
seu fill amb trastorns en el desenvolupament entengui les seves dificultats familiars i abans valora
altres aspectes:

- marqui la casella poc important o la situada entre poc important i important en la pregunta 1:
“grau d’importancia”.
Si a pesar que considera que és poc important que el professional entengui les seves dificultats
familiars, esta molt content/a amb I'actitud que mostra el professional en aquest aspecte:
- marqui la casella molt satisfet en la pregunta 2: “grau de satisfaccié”.

Aquesta escala és una adaptacié al context catala del Beach Center Family-Professional Partnership Scale elaborada pel grup d’investigacio
del Beach Center on Disability de la Universitat de Kansas I'any 2005.
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Grau d’ importancia Grau de satisfaccid
El professional que proporciona | . =
suports al meu fill amb 5 o s M g g
trastorns en el £ 5 = g £ 2
$ E N & g

desenvolupament...

1. M’ajuda a adquirir habilitats o
informacio per poder aconseguir el que
necessita el meu fill

@)
@)
(@)
(@)
(@)
@)
@)
(@)
@)
(@)

2. Té habilitats per ajudar el meu fill a
desenvolupar- se adequadament

3. Proporciona ajuts i suports que satisfan
les necessitats individuals del meu fill

4. Defensa els interessos del meu fill quan
treballa i coordina amb altres
professionals/serveis que atenen el meu
fill.

5. M’informa sobre els avencos i els
aspectes positius del meu fill

6. Esta disponible quan el necessito O O O O O (@] (@) (@) (@) O
7. Tracta el meu fill amb dignitat O O O O O (@) (@) (@) (@) O
8. Promou les capacitats del meu fill O O O O O (@) O O O O

9. Valora la meva opinié sobre les
necessitats que té el meu fill

10. Es sincer, fins i tot quan ha de donar
males noticies

11. Es una persona amb la qual el meu fill
esta segur

12. Utilitza paraules que entenc @) @) @) @) @) (@] (@) (@) (@) @)

13. Protegeix la intimitat de la meva
familia

14. Mostra respecte pels valors i creences
de la meva familia

15. Escolta sense jutjar el meu fill o la
meva familia

16. Es una persona amb la qual puc
comptar i en qui puc confiar

17. Presta atenci6 al que li he de dir (@) (@) (@) (@) (@) (@) (@) (@) (@) (@)

18. Es amable o) o) o) o) o) e) 0) 0) 0) o)

Aquesta escala és una adaptacié al context catala del Beach Center Family-Professional Partnership Scale elaborada pel grup d’investigacio
del Beach Center on Disability de la Universitat de Kansas I'any 2005.
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Moltes gracies per haver compartit la seva opinié amb nosaltres

Aquesta escala és una adaptacié al context catala del Beach Center Family-Professional Partnership Scale elaborada pel grup d’investigacio
del Beach Center on Disability de la Universitat de Kansas I'any 2005.
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ESCALA DE COLABORACION FAMILIAS - PROFESIONALES

OBJETIVO

Este instrumento tiene por objetivo conocer, por un lado, el grado de importancia que las familias
que se encuentran en su misma situacién le atribuyen a la colaboracion mantenida con los
profesionales y, por otro, el grado de satisfaccion que muestran respecto a esta relacion.

INFORMACION DEL INSTRUMENTO

En el CDIAT (Centro de Desarrollo Infantil y Atencién Temprana) son varios los profesionales que
actualmente ofrecen apoyo a su hijo con trastornos en el desarrollo, como por ejemplo psicélogos,
médicos, educadores, trabajadores sociales, logopedas, fisioterapeutas, entre otros. Para responder
este cuestionario deberia pensar en el profesional del CDIAT que en los ultimos seis meses ha
atendido mas directamente a su hijo, y por lo tanto con el que ha mantenido mas relacién.

1. Por favor, indique qué titulacion tiene el profesional que normalmente atiende a su hijo en el
CDIAT (marque con una cruz solamente una casilla)

Psicélogo Enfermero

Trabajador Social Médico
Educador Social Psicopedagogo
Fisioterapeuta Pedagogo

Logopeda Terapeuta ocupacional

O O O O O O
O O O O O O

Psicomotricista Otros (por favor, describalos):

Para responder correctamente las 18 preguntas del instrumento, deberia:

1) leer cada afirmacion
2) pensar en el profesional que nos ha indicado en el apartado anterior
3) marcar en la primera columna el grado de importancia que para usted tiene lo que se afirma

en cada frase.
e Simarca el primer circulo, significa que usted cree que la frase es poco importante.
e Simarca el quinto circulo, significa que usted cree que esta frase es muy importante.
4) marcar en la segunda columna su grado de satisfaccién con lo que se afirma en cada frase.
e Simarca el primer circulo, significa que usted esta poco satisfecho.

e Simarca el ultimo circulo, significa que usted esta muy satisfecho.

Por favor, acuérdese de responder tanto en IMPORTANCIA como en SATISFACCION a cada cuestidn.

En el adverso se muestra un ejemplo de cémo debe responder el instrumento, tras su lectura podra
empezar.

Esta escala es una adaptacion al contexto catalan del Beach Center Family-Professional Partnership Scale elaborada por el grupo de
investigacion del Beach Center on Disability de la Universitat de Kansas en el afio 2005.
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EJEMPLO
Primera pregunta Segunda pregunta
Grado de importancia Grado de satisfaccion
3 g ° )
c c <
g ¢ gl 2 : 2
. . Q ID <] o o 17
El profesional que proporciona 3 5 g 8 o B
apoyos a mi hijo con 2 £ > g 3 £}
& s a =
trastornos en el desarrollo ...
Ejemplo 1. Entiende las
e . - O @) O O O O O O O O
dificultades de mi familia

Ejemplo 1. Si usted y su familia consideran que no es esencial que el profesional que brinda
atencidén a su hijo con trastornos en el desarrollo entienda sus dificultades familiares y antes

valoran otros aspectos:
- marque la casilla poco importante o la situada entre poco importante e importante
en la pregunta 1 “grado de importancia”.
Si pese a que para usted es poco importante que el profesional entienda sus dificultades
familiares, usted estd muy contento/a con la actitud mostrada por el profesional en este
aspecto:
- marque la casilla muy satisfecho en la pregunta 2 “grado de satisfacciéon”.

Esta escala es una adaptacion al contexto catalan del Beach Center Family-Professional Partnership Scale elaborada por el grupo de
investigacion del Beach Center on Disability de la Universitat de Kansas en el afio 2005.
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Grado de importancia

Grado de satisfaccion

El profesional que proporciona g g g 9 ° 9
. oo o s © ; s 8 [s] Q ;. Q
apoyos a mi hijo con trastornos | ¢ § 5 S5l e2 3 3%z
en el desarrollo... E E E 3 A 3
1. Me ayuda a adquirir habilidades o
informacion para poder conseguir lo que O @) O O (@) (@) O O O O
mi hijo necesita
2. Tiene habilidades para ayudar a mi hijo
O O O O O O O O O O
a desarrollarse adecuadamente
3. Proporciona ayudas que satisfacen las o o o o o o o o o o
necesidades individuales de mi hijo
4. Defiende los intereses de mi hijo
cuando trabaja y coordina con otros
vancofrabaja y coordinatonowes - 1o lo |l o | o | oflo | o | o | o | o
profesionales/servicios que atienden a mi
hijo
5. Me informa sobre los avances y
. - O O @) (@) @) @) O O O O
aspectos positivos de mi hijo
6. Esta disponible cuando lo necesito O O O @) O O @) O O O
7. Trata a mi hijo con dignidad O O O O O O O O O @)
8. Promueve las capacidades de mi hijo O O O @) O O @) O O O
9. Valora mi opinidn sobre las necesidades
. S O O O O O O O O O O
que tiene mi hijo
10. Es sincero, incluso cuando tiene que
- O O @) @) @) @) O O O O
dar malas noticias
11. Es una persona con la que mi hijo esta
O O O O O O O O O O
seguro
12. Utiliza palabras que entiendo O O O O O O O O O O
13. Protege la intimidad de mi familia O O O O O O @) O O O
14. Muestra respeto por los valores y
. . i O O @) @) @) @) O O O O
creencias de mi familia
15. Escucha sin juzgar a mi hijo o a mi
s O O O O O O O O O O
familia
16. Es una persona con la que puedo
. O O O @) O O O O O O
contar y confiar
17. Presta atencion a lo tengo que decirle O O O O @) @) @) (@) (@) @)
18. Es amable O O O O O O O O O O

Esta escala es una adaptacion al contexto catalan del Beach Center Family-Professional Partnership Scale elaborada por el grupo de
investigacion del Beach Center on Disability de la Universitat de Kansas en el afio 2005.
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Gracias por haber compartido su opinién con nosotros

Esta escala es una adaptacion al contexto catalan del Beach Center Family-Professional Partnership Scale elaborada por el grupo de
investigacion del Beach Center on Disability de la Universitat de Kansas en el afio 2005.
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ESCALA DE QUALITAT DE VIDA FAMILIAR

En aquest instrument ens agradaria que compartis amb nosaltres la seva opinié sobre alguns
aspectes de la seva vida familiar. L'objectiu és recollir informacio sobre les families que es troben en
la seva mateixa situacid per poder millorar les politiques i serveis adrecats als infants amb trastorns
en el desenvolupament.

Per respondre aquest instrument pensi en la que considera que és la seva familia; és a dir, aquelles
persones amb qui normalment viu, tant si tenen vincles de sang o matrimoni o no, i que
habitualment es donen atencié mutua. Per tant, per respondre correctament I'instrument, no hauria

de tenir en compte aquells familiars/parents que només veu de tant en tant.

L’ instrument esta format per 25 afirmacions que fan referéncia a diversos aspectes de la seva vida
familiar, i li demanem que ens digui:
a) siel que s’afirma és o no important per a voste
b) fins a quin punt n’esta satisfet.
Concretament, per respondre I'instrument, li agrairem que:
1) llegeixi cada afirmacid
2) marqui amb una creu el grau d’importancia que té per a vosté cada una de les afirmacions
plantejades:
e simarca amb una creu el primer cercle, significara que I'afirmacid
és poc important.
e simarca amb una creu I'dltim cercle, significara que I'afirmacié és molt important.
3) marqui amb una creu el seu grau de satisfaccié amb cadascuna de les afirmacions
e simarca amb una creu el primer cercle, significara que esta poc satisfet.
e simarca amb una creu I'dltim cercle, significara que esta molt satisfet.
Si us plau, recordi que ha de respondre tant la columna d’ IMPORTANCIA com la de SATSIFACCIO per

a cada questid.

Aquesta escala és una adaptacio al context catala del Beach Center Family Quality of Life Scale elaborada pel grup d’investigacié del Beach
Center on Disability de la Universitat de Kansas I'any 2003.
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La meva familia se sent bé quan...

Quin grau d’importancia té?

El meu grau de satisfaccié

és...

Poc important

Important

Molt important

Poc satisfet

Satisfet

Molt satisfet

1. Els membres de la meva familia
gaudim passant temps junts

©)

©)

©)

2. Els membres de la meva familia
ajudem els infants a aprendre a ser
independents

3. Els membres de la meva familia
disposem del suport necessari per
alleugerir I'estres davant les situacions
dificils o complicades

4. Els membres de la meva familia
tenim el suport d’amics i d’altres
persones

5. Els membres de la meva familia
ajudem els infants amb els treballs
escolars i activitats

6. Els membres de la meva familia
disposem dels mitjans de transport
necessaris per anar als llocs que
necessitem

7. Els membres de la meva familia
parlem obertament els uns amb els
altres

8. Els membres de la meva familia
ensenyem els infants a relacionar-se
amb altres persones

9. Els membres de la meva familia
disposem de temps per dedicar-nos
als nostres interessos (ex.: hobbies)

10. Els membres de la meva familia
resolem els problemes de forma
conjunta

11. Els membres de la meva familia
ens ajudem entre nosaltres per
aconseguir objectius

12. Els membres de la meva familia
demostrem que ens estimem i que
ens preocupem els uns pels altres

13. Els membres de la meva familia
disposem dels ajuts externs necessaris
per atendre les necessitats especials
de tots els membres de la familia

14. Els adults de la meva familia
ensenyem als infants a prendre
decisions adequades

©)

©)

©)

©)

©)

©)

@)

@)

©)

©)

Aquesta escala és una adaptacid al context catala del Beach Center Family Quality of Life Scale elaborada pel grup d’investigacié del Beach
Center on Disability de la Universitat de Kansas I'any 2003.
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El meu grau de satisfaccio

Quin grau d’importancia té? és

La meva familia se sent bé quan...

Poc important
Important
Molt important
Poc satisfet
Satisfet
Molt satisfet

15. Els membres de la meva familia
rebem assistencia medica quan la
necessitem

16. Els membres de la meva familia
podem fer front a les despeses
generals de la familia (i no solament O @) @) @) @)
aquelles derivades de la persona amb
trastorns en el desenvolupament)

17. Els adults de la meva familia
coneixem altres persones de I'entorn @) @) @) @) O
dels infants (ex.: amics, professors).

18. Els membres de la meva familia
som capacos de sortir-nos-en en els O O O @) @)
alts i baixos de la vida

19. Els adults de la meva familia
disposem de temps per tenir cura de
les necessitats individuals de cada
infant

20. Els membres de la meva familia
rebem assistencia bucodental quan la O O O @) @)
necessitem

O

O

O

O

o .

0 .
O

O

O

O

21. Els membres de la meva familia

ens sentim segurs a casa, a la feina, a O O O O O O O O O O
I'escola i al veinat

22. La persona amb trastorns en el
desenvolupament de la meva familia
té suport per progressar a l'escola o
treball

23. La persona amb trastorns en el
desenvolupament de la meva familia @) @) @) @) @) O O O O O
té suport per progressar a la llar

24. La persona amb trastorns en el
desenvolupament de la meva familia @) @) @) @) O O O O O O
té suport per fer amics

25. Els membres de la meva familia
tenen bona relacié amb els
professionals que atenen la persona O O O O O @) @) @) @) O
amb trastorns en el desenvolupament
de la meva familia

Moltes gracies per haver compartit la seva opinié amb nosaltres

Aquesta escala és una adaptacio al context catala del Beach Center Family Quality of Life Scale elaborada pel grup d’investigacié del Beach
Center on Disability de la Universitat de Kansas I'any 2003.
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Cuestionario de Calidad de Vida Familiar

Gracias por aceptar completar este cuestionario. Este cuestionario contiene cuestiones sobre las cosas
gue hacen que su familia viva bien.

Emplearemos sus respuestas para mejorar las politicas y servicios para nifios con discapacidad y sus
familias.

Toda la informacidn que nos dé es confidencial. Su nombre no se unira a ninguna de la informacion
gue nos dé. Es importante que responda todas las cuestiones que pueda, pero por favor siéntase libre
para saltarse las que le hagan sentirse incomoda.

Al responder a estas cuestiones, por favor piense en sus experiencias en los Gltimos 6 meses. Utilice
por favor un lapiz para marcar completamente las casillas de sus respuestas. Si cambia las respuestas,
por favor borre completamente cualquier respuesta previa o cualquier marca afiadida en la pagina. Por
favor no haga ninguna marca, incluidos comentarios, sobre el formulario, excepto donde se le pida
(por ejemplo, en la seccién de informacion general).

Muchas gracias por compartir sus opiniones con nosotros.

Al completar este cuestionario, usted indica que ha sido informado sobre los aspectos

importantes de este estudio y esta dispuesto a participar.

Solicitud de Informacién:
Miguel Angel Verdugo Alonso
Fabian Sainz Modinos
Facultad de Psicologia - INICO
Avda. de la Merced, 109-131,
37005 Salamanca — Esparia
Tlfno.: +34 923 294836

Fax: +34 923 294685 - = -~
fsainz@usal.es TIniversidad de Salamanca
http://inico.usal.es

Esta escala es la adaptacion al contexto espafiol de la escala norteamericana “Family Quality of Life Survey”
desarrollado por el Beach Center on Disabilities en el 2003.

Dicha adaptacion ha sido realizada por Miguel Angel Verdugo Alonso y Fabian Sainz Modinos (INICO).

POR FAVOR, haga un uso confidencial de la misma preservando los derechos de los autores.

Para cualquier duda o consulta, péngase en contacto con Fabian Sainz Modinos:

fsainz@usal.es
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Calidad de Vida Familiar

En esta seccidn del cuestionario, queremos que nos cuente cdmo se siente con su vida
como familia. Emplearemos la informacion de las familias para mejorar las politicas y
servicios para los/as nifios/as con discapacidad y sus familias.
Su “familia” puede incluir a muchas personas — madre, padre, parejas, nifios, tias, tios, abuelos/as,
etc.
En este cuestionario, por favor considere su familia a las personas que

e Piensen en si mismas como parte de su familia (incluso aunque puedan no estar

relacionados por parentesco 0 matrimonio), y

e Se apoyan y cuidan entre si de forma regular.

Para este cuestionario, por favor NO PIENSE en parientes (familia extensa) que se relacionan con

su familia de vez en cuando. Por favor piense en la vida de su familia en los tltimos 6 meses.

Primer paso: Importancia: Primero marque la casilla en el primer grupo de columnas para
reflejar la importancia que en su opinidn tiene cada afirmacion.
e Simarca la primera casilla, significa que para usted la afirmacién tiene poca importancia.

¢ Si marca la quinta casilla significa que para usted la afirmacién es importantisima.

Segundo paso: Satisfaccion: En segundo lugar marque la casilla del siguiente grupo de columnas
para reflejar su grado de satisfaccion con la afirmacion.
e Simarca la primera casilla, significa que esta usted muy insatisfecho/a.

¢ Simarca la quinta casilla, significa que esta usted muy satisfecho/a.

Por favor acuérdese de responder tanto en IMPORTANCIA como en SATISFACCION a
cada cuestion.

Muchas gracias por compartir su opiniéon con nosotros.
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Calidad de Vida Familiar

IMPORTANCIA

g

SATISFACCION

g

o
] o 2 o
g ENS 2
Para que mi familia viva bien... E = 5 0= g 3
g 13 E Nl 3 s 3
1. Mi familia disfruta pasando el tiempo junta 11213 /4|50112/3/4]|65
2. Los miembros de mi familia ayudan a los nifios a
_ _ Y 112345121345
aprender a ser independientes
3. Mi familia cuenta con el apoyo necesario para aliviar el
, PoY P 1123 |4|s5|1|2|3|4]|5
estrés
4, Los miembros de mi familia tienen amigos u otras
_ J 112345012 /3|4/|5
personas que les brindan su apoyo
5. Los miembros de mi familia ayudan a los nifios con los
5 / 11213458123 |4]s
deberes y actividades escolares
6. Los miembros de mi familia pueden acceder a medios de
_ P 11213458123 |4]s
transporte para ir adonde necesitan
7. Los miembros de mi familia se expresan
_ 11234 |5H01|2]|3 4|5
abiertamente unos con otros
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IMPORTANCIA

g

SATISFACCION

g

K
] o 2 o
g ENS 2
Para que mi familia viva bien... 9 S =] > E >
g E E s = s
8. Los miembros de mi familia ensefan a los nifios a
_ ) 11234 |5H01|2]|3 |45
llevarse bien con los demas
9. Los miembros de mi familia disponen de algin tiempo
P JINHEmPO ) 1213|451l 2]3]4]5
para ellos
10. Mi familia resuelve los problemas unida 11213|41|5 1121314 5
11. Los miembros de mi familia se apoyan unos a otros
s Poy 11213458123 |4]s
para alcanzar objetivos
12. Los miembros de mi familia demuestran que se quieren
diesed 112345012345
y preocupan unos por otros
13. Mi familia cuenta con ayuda externa para atender a las
_ e con dylida exemap S 1112|3451 2/3|4/|5
necesidades especiales de todos los miembros de la familia
14. Los adultos de mi familia ensefian a los nifios a
B 11234 |501|2|3|4|5
tomar decisiones adecuadas

|:| D Pagina siguiente >
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Calidad de Vida Familiar (continuacion)

IMPORTANCIA

g

SATISFACCION

g

©
] o 2 g
g ENS 2
Para que mi familia viva bien... 3 2 g Il = £ >
£ £ E = 2 s
15. Mi familia recibe asistencia médicacuandolanecesita | 1 | 2 | 3 | 4 | 50112 | 31| 4| 5
16. Mi familia puede hacerse cargo de nuestros gastos 112131415 1 2131415
17. Los adultos de mi familia conocen a otras personas
que forman parte de las vidas de los nifios, como amigos, 112|314 5123|465
profesores, etc.
18. Mi familia es capaz de hacer frente a los altibajos de la
| P ) 1123 |4a|51|2]|3|4]5
vida
19. Los adultos de mi familia tienen tiempo para ocuparse
o dE PO pata ot 11213458123 |4]s
de las necesidades individuales de cada nifio
20. Mi familia recibe asistencia buco-dental cuando la
_ 11234 |5f1|2|3]4/|5
necesita
21. Mi familia se siente segura en casa, en el trabajo,
_ 1123 |4|51/2|3|4]|5
en la escuela y en nuestro barrio
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IMPORTANCIA

g

SATISFACCION

g

©
Para que mi familia viva bien... 3 2 g Il = £ >
£ E E = 2 s
22. El miembro de mi familia con necesidades especiales
_ 1123 /4 |50801(2,3|4|5
cuenta con el apoyo para progresar en la escuela o trabajo
23. El miembro de mi familia con necesidades especiales
1123 /4 |5081(2,3|4]|5
cuenta con apoyo para progresar en el hogar
24. El miembro de mi familia con necesidades especiales
: 1123 /4|51|2|3|4]|5
cuenta con apoyo para hacer amigos
25. Los profesionales que dan servicios al miembro con
discapacidad de nuestra familia mantienen buenas 112,34, 512|345
relaciones con mi familia

I
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jGracias! Ha terminado de completar este cuestionario. Por favor asegurese

de borrar cualquier marca extra y de responder a todas las cuestiones.

Solicitud de Informacion:
Miguel Angel Verdugo Alonso
Fabian Sainz Modinos
Facultad de Psicologia - INICO
Avda. de la Merced, 109-131,
37005 Salamanca — Espafia
Tlfno.: +34 923 294836

Fax: +34 923 294685 : . -
fsainz@usal.es Tniversidad de Salamanca
http://inico.usal.es

Esta escala es la adaptacion al contexto espafiol de la escala norteamericana “Family Quality of Life Survey”
desarrollado por el Beach Center on Disbilities en el 2003.

Dicha adaptacion ha sido realizada por Miguel Angel Verdugo Alonso y Fabian Sainz Modinos (INICO).

POR FAVOR, haga un uso confidencial de la misma preservando los derechos de los autores.

Para cualquier duda o consulta, péngase en contacto con Fabian Sainz Modinos:

fsainz@usal.es
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0 __ e

Facultat de Psicalogia, Ciéncies

de Educacid i de Itsport Blanquerna g’. DISCAPACITAT | QUALITAT DE LVIDR
Ty —— M ASPECTES EDUCATIOS

DADES DEMOGRAFIQUES

Amb la finalitat de poder contextualitzar la informacié rebuda, a continuacié trobara un conjunt de preguntes

referides a informacié general sobre:

- La persona que contesta els diversos materials que conté el sobre
- Laseva familia

- La persona amb trastorns en el desenvolupament de la seva familia

Si us plau, indiqui amb una creu la resposta que més defineixi la seva situacio actual. En el cas de que la seva

situacio no s’ajusti a les respostes facilitades, si us plau, especifiqui la resposta a I'apartat “d’altres”.

Informacié sobre la persona que contesta

1. Relacié amb la persona de la seva familia amb trastorns en el desenvolupament (si us plau, marqui només
una casella):

Pare
Mare

Germa/Germana

O O O O

Un altre membre de la familia (si us plau, especifiqui):

2.  Edat (si us plau, marqui només una casella):

O

<19 anys

20 a 29 anys
30 a 39 anys
40 a 49 anys
50 a 59 anys

60 a 69 anys

O O O O O O

> 70 anys

3.  Genere (si us plau, marqui només una casella):
O Home

O Dona

4. Lloc de naixement (si us plau, escrigui’l):
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5.

6.

7.

Estat civil (si us plau, marqui només una casella):

O

O O O O O

Solter

Casat/parella de fet (vivint amb algu)
Vidu

Divorciat

Separat

Altres (si us plau, especifiqui):

Nivell educatiu (si us plau, marqui només una casella):

O

©)
©)
©)
®)

Sense estudis

Estudis primaris

Estudis d’educacié secundaria (batxillerat/cicles formatius)
Titol universitari

Altres (si us plau, especifiqui):

Situacio laboral (si us plau, marqui només una casella):

O

O O O O O O

Treball a jornada completa
Treball a jornada parcial
Mestressa de casa
Estudiant a temps complert
Prejubilat / Jubilat

Sense feina

Altres (si us plau, especifiqui):

Informacioé general de la familia

272

Lloc de residéncia (si us plau, marqui només una casella):

O
O
O

Rural (menys de 5.000 habitants aproximadament)
Semi urba (entre 5.000 i 50.000 habitants aproximadament)

Urba (més de 50.000 habitants aproximadament)

Nivell total d’ingressos familiars (si us plau, marqui només una casella):

O

O O O O

Menys de 600€ nets al mes
De 600 a 1.200€ nets al mes
De 1.200 a 1.800€ nets al mes
De 1.800 a 2.500€ nets al mes

Més de 2.500€ nets al mes



Annex 4. Dades demografiques |

3.  Numero de persones que depenen d’aquests ingressos (si us plau, marqui només una casella):

O

O O O O O

@)

2
3

6
7

8 0 més

Informacié sobre la persona amb trastorn en el desenvolupament de la seva familia

1. Sexe (si us plau, marqui només una casella):

©)
©)

Masculi

Femeni

2. Edat (si us plau, marqui només una casella):

O

O O O O O 0O

3.  Grau de trastorn (si us plau, marqui només una casella):

@)

O O O

Menys d’ 1 any
1any

2 anys

3 anys

4 anys

5 anys

6 anys

Altres (si us plau, especifiqui):

Lleu
Moderat
Sever/molt sever

Sense dades
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o ®’e DISCRPACITAT
Faculat de Psicologia, Citnces M ASFECTES ED
de 'Educacid i de I'Esport Blanguerna

| QUALITAT OE LIOA
UCATIUS

Universitat Ramon Liall

DATOS DEMOGRAFICOS

Con la finalidad de poder contextualizar la informacién recibida, a continuacidn encontrara un grupo de

preguntas referidas a informacién general sobre:

- La persona que contesta los materiales que contiene el sobre
- Su familia

- La persona con trastornos en el desarrollo de su familia

Por favor, indique solamente con una cruz la respuesta que mas defina su situacién actual.
En caso de que su situacidn no se ajuste a las respuestas facilitadas, por favor, especifique la respuesta en el

apartado “otros”.

Informacidn sobre la persona que contesta los materiales

1. Relacidn con la persona de la familia con trastornos en el desarrollo (por favor, marque tan sélo una
casilla):

Padre
Madre

Hermano/a

O O O O

Otro miembro de la familia (por favor, especifique):

2.  Edad (por favor, marque tan sélo una casilla):
O <19 afios
O 20a29afios

30 a 39 afios

40 a 49 afos

50 a 59 afios

60 a 69 afos

O O O O O

> 70 ainos

3. Género (por favor, marque tan sélo una casilla):
O Hombre

O Mujer

4.  Lugar de nacimiento (por favor, escribalo):
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5. Estado civil (por favor, marque tan sélo una casilla):
O Soltero
Casado/pareja de hecho (viviendo con alguien)
Viudo
Divorciado

Separado

O O O O O

Otros (por favor, especifique):

6. Nivel educativo (por favor, marque tan sélo una casilla):

@)

Sin estudios
Estudios primarios
Estudios de educacidn secundaria (bachillerato/ciclos formativos)

Titulo universitario

O O O O

Otros (por favor, especifique):

7. Situacion laboral (por favor, marque tan sdélo una casilla):
O Trabajo ajornada completa

O Trabajo a jornada parcial

O Amade casa

O Estudiante a tiempo completo

O Prejubilado / Jubilado

QO Sin trabajo

QO Otros (por favor, especifique):

Informacidn general de la familia

1. Lugar de residencia (por favor, marque tan sdélo una casilla):
O Rural (menos de 5.000 habitantes aproximadamente)
QO Semiurbano (entre 5.000 y 50.000 habitantes aproximadamente)

O Urbano (mas de 50.000 habitantes aproximadamente)

2. Nivel total de ingresos familiares (por favor, marque tan sélo una casilla)::
O Menos de 600€ netos al mes

De 600 a 1.200€ netos al mes

De 1.200 a 1.800€ netos al mes

De 1.800 a 2.500€ netos al mes

O O O O

Mas de 2.500€ netos al mes
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3. Numero de personas que dependen de estos ingresos (por favor, marque tan sélo una casilla):

O 2
3

6
7

O O O O O O

8 0 mas

Informacidn sobre la persona de su familia con trastornos en el desarrollo

1. Sexo (por favor, marque tan sélo una casilla):
O Masculino

O Femenino

2.  Edad (por favor, marque tan sélo una casilla):
O Menosde 1 afio

1 afio

2 afios

3 afios

4 afos

5 afios

6 afos

O O O O O 0O O

Otros (por favor, especifique):

3. Grado de trastorno (por favor, marque tan sélo una casilla):

@)

Leve
Moderado

Severo/muy severo

O O O

Sin datos
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Facultat de Psicologia, Ciencies
de I'Educacié i de I'Esport Blanquerna

Universitat Ramon Llull

Consentiment

El/La

Sr./Sra

amb  DNI

FAIG CONSTAR:

Data:

Que he estat convidat a participar en la investigacio “L'impacte dels serveis i la relacié
professional en la qualitat de vida de les families amb fills/es amb trastorn en el
desenvolupament” que porta a terme la Sra. Anna Balcells a la Facultat de Psicologia,
Ciéncies de I'Educacié i de I'Esport Blanquerna de la Universitat Ramon Llull amb el
suport del Ministerio de Ciencia e Innovacién, Pla Nacional |+D+l.

Se m’ha comunicat que la investigadora es compromet a utilitzar les meves opinions
aixi com les meves dades exclusivament per aquest estudi, guardar-les de forma
confidencial i preservar 'anonimat del que li he confiat™.

Tinc el dret d’abandonar I'estudi en el moment en que ho desitgi sense cap perjudici.

Ates que la informacid6 m’ha estat donada de forma comprensible, que he pogut
formular preguntes i m’han estat aclarits els dubtes presentats en llegir o escoltar la
informacié especifica, dono lliurement i voluntaria la meva conformitat per participar
en aquesta investigacid i és per aixd que ho autoritzo explicitament en aquest full.

Firma del participant Firma de la investigadora

! D’acord amb la Llei Organica de Proteccié de Dades de Caracter Personal 15/99 del 13 de desembre
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Facultat de Psicologia, Ciencies
de I'Educacié i de I'Esport Blanquerna

Universitat Ramon Llull

Consentimiento informado

HACE CONSTAR:

Fecha:

Que he sido invitado a participar en la investigaciéon “El impacto de los servicios y la
relacion profesional en la calidad de vida de las familias con hijos/as con trastornos en
el desarrollo” que lleva a cabo la Sra. Anna Balcells en la Facultat de Psicologia,
Ciéncies de I'Educacid i de I'Esport Blanquerna de la Universitat Ramon Llull con el
apoyo del Ministerio de Ciencia e Innovacién, Plan Nacional I1+D+l.

Se me ha comunicado que la investigadora se compromete a guardar de forma
confidencial mis datos personales y a preservar el anonimato que le he confiado.
Asimismo me asegura que el uso de mis opiniones asi como mis datos personales se
utilizara exclusivamente para los fines de este estudio™.

Tengo derecho a abandonar el estudio en el momento que lo desee sin ningln
perjuicio.

Dado que esta informacion se me ha dado de forma comprensible, que he podido
formular preguntas y me han resuelto las dudas presentadas, doy libremente y
voluntariamente mi conformidad para participar en esta investigaciéon vy, en
consecuencia, lo autorizo explicitamente a través del presente documento.

Firma del participante Firma de la investigadora

! De acuerdo con la Ley Organica de Proteccidon de Datos de Caracter Personal 15/99 del 13 de diciembre
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