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Tal i com s’ha mencionat anteriorment en aquest treball, I'objectiu principal de la recerca
consistia en avaluar la preséncia de percepcions positives en les families amb fills o filles amb
DI al llarg del seu cicle vital en poblacié espanyola, aixi com I'analisi de les relacions entre

aquestes percepcions positives i la QdVF.

Els resultats obtinguts permeten corroborar I'enfocament positiu de I'experiéncia de tenir una
persona a la familia amb DI exposat en la literatura previa (Blacher et al., 2013; Hastings,
Kovshoff et al., 2005; Lloyd & Hastings, 2008; Kayfitz et al., 2010). Les families de persones
amb DI residents a I'estat espanyol presenten percepcions positives sobre aquests fills o filles
amb DI al llarg del seu cicle vital (Veure articles 1, 2 i 4, pagines 71, 91 i 131, respectivament), i
aquests resultats coincideixen amb recerques previes portades a terme amb families amb fills i
filles d’edats primerenques amb discapacitat del context espanyol (Gomez, 2015; Pozo et al.,
2014). El fet de tenir aquestes percepcions sobre tot alld que aporta la persona amb DI a nivell
individual i familiar (felicitat, creixement personal i maduresa, més unio entre els i les membres
de la familia, beneficis en la seva carrera professional, expansié de la xarxa social, entre
d’altres), esdevenen fortaleses de la persona i del conjunt de membres de la familia (Behr et
al., 1992; Summers et al., 1988).

Aquestes fortaleses en forma de percepcions positives ja presents en les families estan
relacionades amb la QdVF. Els resultats obtinguts en aquest treball indiquen que aquelles
families que presenten majors nivells de percepcions positives envers el seu fill o filla amb DI,
reflecteixen més satisfacci6 amb la QdV de la seva familia. Resultats que corroboren les
troballes de la recerca de Bayat (2005) amb families nord-americanes amb infants amb
diagnostic de TEA. Aquesta autora va obtenir uns resultats que suggerien una relacio
significativa entre les percepcions positives sobre el fet de tenir un fill o filla amb TEA i la QdVF.
No obstant, practicament no es troben estudis previs que avaluin aquestes relacions,
especialment en l'etapa adulta de la persona amb DI, tal i com ja sha mencionat amb

anterioritat en aquest treball.

Com a resultats innovadors d’aquesta recerca, cal destacar que aquesta relacié positiva entre
percepcions positives i QdVF es dbna en les families independentment de si la persona amb DI
es troba en I'etapa infantil, juvenil, de maduresa o senectut (Veure article 1, pagina 71). Per la
qual cosa, tingui I'’edat que tingui la persona amb DI, les persones cuidadores sén capaces de
percebre’n qualitats que contribueixen de forma positiva a les seves vides personals i familiars,
i s'incrementa la seva QdVF. Es més, en aquestes families que son capaces de tenir aquestes
percepcions i que presenten major QdVF, hem vist com amb el transcurs del temps altres
variables sociodemografiques (p.ex: edat, grau de discapacitat, situaci6 laboral, ingressos
economics, etc.) passen a ser secundaries, prenent més importancia les percepcions positives

envers la persona amb DI.
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Els resultats obtinguts en aquesta tesi en relacié a la QdVF estan en concordanca amb la
literatura prévia que mostra la rellevancia de la QdVF en les families amb fills o filles amb DI
(Chiu et al., 2013; Zuna et al., 2010). A més, les troballes d’aquesta tesi ens evidencien com
n'és d'important potenciar les fortaleses i les capacitats de les families, aixi com treballar
perque la seva implicacié i participacié sigui cada vegada major en el procés d’avaluacio i
d’intervencio, no només per aconseguir millors resultats i avencos en la persona amb DI, siné
també en les propies persones cuidadores. Aquests resultats coincideixen amb recerques
prévies que ens mostren que el fet de presentar majors nivells de QdVF i de rebre els suports
idonis que afavoreixin els sentiments d’autoeficacia esta estretament relacionat amb presentar
interaccions més positives entre pares/mares i els seus fills o filles i, aquestes interaccions
positives s’associen amb un millor desenvolupament per aquest fill o filla amb DI (Trivette et al.,
2010).

Un segon objectiu d’aquesta recerca, també de caire innovador donat que no es trobaven
instruments d’aquest tipus en context espanyol, ha estat I'adaptacio i validacié de l'instrument
KIPP (Behr et al., 1992) en poblacié espanyola: Inventario de Percepciones Parentales (Veure
article 3, pagina 109). Un instrument per a I'avaluacié de diferents tipus de percepcions, entre
elles, les percepcions positives dels pares, mares i d’'altres familiars envers la persona amb DI.
Segons els resultats obtinguts, la versié abreujada de l'instrument KIPP adaptada i validada en
poblacié espanyola és adequada per a l'avaluacié de diferents tipus de percepcions de la
familia i manté una fiabilitat i validesa adequades en el context espanyol (Veure article 3,
pagina 109). A més a més, el fet que sigui una versié abreujada redueix el temps
d’administracié i evita carregues innecessaries en el procés d’avaluacio, tant pels i les

professionals com per les mateixes families.

A banda d’aportar evidéncies sobre el paper de les percepcions positives, també es pretenia
analitzar les relacions entre les percepcions de control i la QdVF. Els resultats obtinguts
sostenen que la preséncia de percepcions de control poden esdevenir importants en el si de les
families amb persones amb DI (Veure article 2, pagina 91). Es a dir, el fet de percebre que es
té capacitat de controlar la situacié del dia a dia del fill o filla, inclis pensar que es pot tenir cert
control o domini pel que fa al futur del fill o filla amb DI, la seva educacid i el pla d’intervencié
gue es treballara amb els i les professionals, pot afavorir majors nivells de QdVF. Resultats que
corroboren troballes anteriors (Knox et al., 2000), on es posava de manifest la importancia del
foment de les percepcions de control de les families amb membres amb DI per part dels serveis

amb 'objectiu de potenciar la QdVF.

Aquests resultats van en concordanca amb les recerques que posen de manifest la importancia
del paper dels sentiments de competéncia personal i d’'autoeficacia de les persones cuidadores
(Dunst et al., 2007). Es a dir, si aquestes persones senten que son capaces de congixer la
realitat del seu fill o filla amb DI, de tenir informacié per part dels o les professionals i gestionar-
la, de prendre decisions conscients, de dominar la situacié no permetent que la situacio els o
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les domini i percebre que tot aquest esforg i implicacié té uns resultats en el seu fill o filla, la

satisfaccidé personal i familiar augmentara, conjuntament amb la QdVF.

En els resultats de l'article 2 (pagina 91) observem, també, que aquestes percepcions de
control estan relacionades amb major satisfaccio de les mares i pares envers el servei d’atencié
de la persona amb DI. Aquest aspecte pot contribuir a establir una relacié col-laboradora més
solida entre families i professionals, com a base per a treballar des del model centrat en la
familia (Dunst & Trivette, 2013). De fet, Balcells - Balcells et al. (2011) concloien que la
naturalesa de la col-laboracié entre els/les professionals i les families tenia un impacte directe
en la QdVF.

Un altre objectiu plantejat en el quart article (pagina 131) va ser l'analisi dels nivells de
simptomatologia ansiosa i depressiva de les mares i els pares amb infants o adolescents amb
DI. Coincidint amb altres recerques previes (Goémez, 2015; Hastings, 2003), les families amb
fills o filles amb DI poden experimentar nivells importants de simptomatologia ansiosa i/o
depressiva, especialment per part de les mares, al mateix temps que presenten percepcions
positives. Aixi doncs, les families poden viure de forma positiva el fet de tenir un nen/a o
adolescent amb DI a la familia, alhora que poden presentar simptomes d’angoixa i depressio.
La coexisténcia d’aquestes visions positiva i negativa ja s’exposava en treballs anteriors
(Hastings & Taunt, 2002; Hastings, Kovshoff et al., 2005).

Per ultim, destacar que en aguesta tesi es pretenia aportar més dades sobre les relacions
existents entre caracteristiques demografiques i percepcions positives, per una banda, i la
QdVF per I'altra, en concordanga amb estudis previs (Davis & Gavidia-Payne, 2009; Giné et al.,
2015; Keller & Honig, 2004; Mas et al., 2016; Wang et al., 2004).

S’han denotat diferéncies en el nivell de percepcions positives i simptomatologia ansiosa i/o
depressiva en funcié del génere, observant-se nivells més elevats tant de percepcions positives
com de simptomatologia ansiosa i/o depressiva en les mares (Veure article 4, pagina 131), tal i
com ja es donava en recerques previes (Gomez, 2015; Hastings, Kovshoff et al., 2005; Kayfitz
et al.,, 2010). Una possible explicacié té a veure amb el fet que sén les mares qui en un
percentatge més alt s’encarreguen durant més hores de la cura de la persona amb DI, finsi tot,
renunciant a la seva carrera professional, per tal de poder atendre les necessitats dels seus fills
o files amb discapacitat (Eskow, Pineles, & Summers, 2011; Pozo, 2010; Turnbull, Turnbull,
Edwin, & Soodak, 2006).

En aquest sentit, s’ha destacat com pot afectar en els nivells de percepcions positives i també
en la QdVF el fet de tenir una feina remunerada o bé restant a casa encarregant-se
exclusivament de la cura dels fills o filles i de les feines domeéstiques, esdevenint un factor
protector del benestar personal el fet de treballar fora de casa (Gomez, 2015; Parish et al.,
2004; Vilaseca, Gémez, & Ferrer, 2009).
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No s’han trobat altres relacions significatives entre les percepcions positives i les variables
demografiques, exceptuant el grau de discapacitat en I'estudi 4 (pagina 131). Es va trobar una
correlacié negativa entre les percepcions positives de les mares i el grau de discapacitat del
seu fill/a, és a dir, com més severa era la discapacitat del nen/a o adolescent, menor el nivell de
percepcions positives referides per la mare. En la resta d’estudis no s’han trobat associacions
similars, per la qual cosa, les relacions entre aguesta variable categoritzada en tres nivells
d’afectacié (lleu, moderada i severa) i les percepcions positives no son consistents.
Possiblement hi pot haver altres variables no contemplades en aquests estudis que puguin
estar mediant aquestes relacions, com la preséncia de problemes de comportament (Totsika et

al., 2011), o bé, fins i tot caldria fer un altre plantejament i establir una categoritzacio diferent.

Seguint amb les relacions entre caracteristiques demografiques i QdVF, s’ha detectat com els
pares o les mares sense parella (solters/es, divorciats/des, separats/des o vidus/es) amb
infants o adolescents amb DI, perd no en el cas de les persones adultes amb DI, mostraven
menys QdVF. Possiblement degut al fet d’haver d’afrontar en soledat la tasca de tirar endavant
la familia amb una persona amb DI i, conseqiientment, fer front a totes les exigencies sense el

suport de la parella (Davis & Gavidia-Payne, 2009; Giné et al., 2015).

També els resultats respecte als ingressos economics indicaven una relacio significativa amb
els nivells de QdVF de les families amb infants o adolescents amb DI, en concordanca amb
recerques prévies que destacaven que les families amb majors ingressos presentaven a la
vegada major satisfaccié amb la seva QdVF (Hu et al., 2012; Mas et al., 2016; Park, Turnbull, &
Turnbull, 2002). A diferéncia d’aquests estudis, aquesta variable no era rellevant per aquelles
families amb fills o filles amb DI que es trobaven en I'etapa adulta. Sembla ser que a mesura
que la persona amb DI s’anava fent gran les families anaven donant més importancia a d’altres
factors. Per exemple, si que esdevenia significativa en aguesta etapa I'edat dels cuidadors i
cuidadores, aspecte que encaixa amb recerques previes com la de Minnes et al. (2007), on
trobaven que els pares i les mares amb fills adults o filles adultes amb DI mostraven angoixa
pel pas del temps i menys QdVF, especialment vinculada al futur del seu fill o filla quan els

cuidadors o cuidadores principals faltessin.

Pel qué fa a les relacions entre el grau de discapacitat i la QdVF, en l'article 1 (pagina 71) es va
trobar que les families amb persones amb DI lleu presentaven major QdVF que les families
amb una persona amb DI moderada o severa, resultats similars als obtinguts en d’altres estudis
(Hu et al., 2012). En l'article 2 (pagina 91) s’havia trobat relacioé entre el grau de discapacitat i la
QdVF, perd amb la incorporaciéo de les percepcions positives i de control a I'analisi, la
significacié es va reduir substancialment. Suggerim, per tant, la necessitat de continuar
investigant les relacions entre ambdues variables per descartar I'efecte moderador d'altres
variables (Baker et al., 2003).
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Finalment, es van avaluar les relacions entre el fet de tenir una persona de suport a casa que
ajudés amb la cura de la persona amb DI i la QdVF. Els resultats obtinguts indicaven que
aquelles families que rebien suport, de tipus formal o informal, reflectien majors nivells de
QdVF, com ja s’havia vist en d’altres investigacions prévies que mostraven que les persones
que percebien el suport com un suport real i Util presentaven major satisfacci6 amb la seva
QdVF (Davis & Gavidia-Payne, 2009; Pozo et al., 2014). En definitiva, el fet de conéixer quines
son les variables que poden estar més o menys relacionades amb les percepcions positives i/o
amb la QdVF, ens aporta una informacid que pot ser util per als serveis d’atencié a les

persones amb Dl i a les seves families.
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6.1. Conclusions generals

Aquesta tesi doctoral s’ha estructurat en funcié de quatre articles que han tingut com a eix
central I'estudi de les percepcions positives en les mares, pares i d’altres familiars respecte el
seu fill o filla amb DI al llarg del seu cicle vital en la poblacié espanyola, i les relacions entre

aquestes percepcions positives i la QdVF.

Pero per a recollir aquestes dades sobre les percepcions positives se’ns ha fet necessari
acomplir un segon objectiu: I'adaptacié i validaci6 d'un instrument de mesura de les
percepcions positives parentals envers les persones de la familia amb DI en poblacié

espanyola.

Les conclusions principals s’han exposat en cada un dels quatre articles. No obstant, a

continuacio es presenta una relacié de les conclusions més destacades.

» Les families amb fills o filles amb DI, independentment de I'edat de la persona amb DI,
presenten percepcions positives respecte a les aportacions a la familia d’aquest fill o
filla.

» Les families poden experimentar simptomatologia ansiosa i/o depressiva al mateix
temps que presentar percepcions positives respecte al nen/a o adolescent amb DI. Aixi
doncs les families poden expressar malestar emocional alhora que vivéncies positives

respecte al fet de tenir un fill o filla amb DI.

» Les mares reflecteixen majors nivells de percepcions positives, perdo també de
simptomatologia ansiosa i/o depressiva que els pares amb infants o adolescents amb
DI.

» La preséncia de percepcions positives en les families amb infants, adolescents o
persones adultes amb DI esta significativament relacionat amb I'expressié de nivells
superiors de QdVF. El fet de percebre que el fill o filla amb DI contribueix positivament
al funcionament i benestar personal i familiar, i fomenta una major satisfaccié amb la
QdV de la familia.

» Tingui I'edat que tingui la persona amb DI, les persones cuidadores so6n capaces de
percebre’n qualitats que contribueixen de forma positiva a les seves vides personals i

familiars, i s'incrementa la seva QdVF.

» Amb el transcurs del temps, les families amb percepcions positives i major QdVF
mostren menys importancia pel que fa a d’altres variables sociodemografiques (p. ex.:
ingressos economics, situacio laboral, etc.) i subratllen les percepcions positives envers

la persona amb DI.
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Les families amb majors nivells de percepcions de control presenten nivells superiors
de QdVF. Es a dir, les mares i els pares que poden percebre que tenen la capacitat de
gestionar les situacions que se’ls hi presenten en les situacions quotidianes en relacio

als fills o filles amb DI estan més satisfetes i satisfets amb la QdV de la seva familia.

Les mares i els pares que presenten més quantitat de percepcions de control també
mostren major satisfacci6 amb els serveis que atenen als seus fills o filles amb DI

menors de 18 anys i a les propies families.

La situacié laboral de les mares i els pares condiciona els nivells de percepcions
positives i de QdVF. Concretament, aquelles mares i pares que no disposen de feina
remunerada presenten menys percepcions positives i menys QdVF, afectant
especialment a les mares, donat que hi ha un major nombre de mares que no treballen
fora de casa i es dediquen exclusivament a la cura dels seus fills o filles i les feines

domestiques.

Les mares o pares sense parella (solters/es, separat/des, vidus/es, etc.) presenten
menor QdVF, especialment quan el fill o filla amb DI es troba en la infancia i/o
adolescéncia, donat que han de fer front a una gran quantitat d’exigéncies propies del
fet de tenir cura de la persona amb DI sense el suport de la parella. Incloent-hi el suport
economic, per tant, la figura cuidadora principal s’ha de fer carrec de totes o la majoria

de les demandes de tipus econdmic que suposa el fet de tenir un fill o filla amb DI.

El fet de tenir un fill o filla amb un grau sever de DI estava relacionat amb un menor
nivell de percepcions positives de les mares. No obstant, aquestes resultats no son
concloents i caldria valorar si aquesta relacié pot estar influida per altres factors, com

per exemple, el fet de tenir o no una feina remunerada.

Respecte la relacié entre el grau de discapacitat i la QdVF tampoc s’obtenen resultats
concloents, perque sembla ser que les families amb un fill o filla amb un grau de Dl lleu
presenten major satisfacci6 amb la seva QdVF. Tot i aixi, quan tens en compte la
presencia de percepcions positives en les families, el grau de discapacitat perd

importancia.

Les families que expressen tenir un suport formal o informal en la cura de la persona
amb DI mostren més satisfaccié amb la seva QdVF. Aquest suport fa referéncia a una
persona, ja sigui de la familia o externa a la familia, que dedica unes hores en ajudar
en la cura de la persona amb DI mentre la mare o el pare ha de fer altres tasques, o bé
per motius laborals, etc., i per tant, aporta a les figures cuidadores una sensacio de

major benestar personal i familiar.
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» La versi6 abreujada del KIPP adaptada i validada en poblacié espanyola és adequada
per a l'avaluacié de diferents tipus de percepcions de les mares i pares o daltres
familiars envers el seu fill o filla amb DI de qualsevol edat, entre elles les contribucions

positives, mantenint una fiabilitat i validesa adequades en el context espanyol.

» Emprar el KIPP en la practica clinica pot ajudar a identificar les percepcions positives ja
existents en les families, per tal de fomentar-les en els serveis d’atencio i treballar
conjuntament mares/pares i professionals des de les propies fortaleses de la familia,
empoderar-les i treballar perqué se sentin capaces de poder prendre decisions amb

seguretat, afrontar les situacions i gestionar els reptes diaris de forma adequada.

6.2. Implicacions practiques

Les percepcions positives composen unes fortaleses familiars compatibles amb la preséncia de
major benestar personal i familiar que, segons el nostre punt de vista, esdevenen importants en
la intervencié amb les families. Tal i com s’ha exposat anteriorment, la preséncia de majors
nivells de percepcions positives afavoreix majors nivells de QdVF independentment de I'edat de
la persona amb DI. Per tant, es suggereix la potenciacié de les percepcions positives en totes
les families amb fills o filles amb DI per part dels serveis d’atencié a les persones amb Dl i a les

seves families.

Com hem vist, en l'actualitat 'enfocament de treball que s’esta estenent és el model centrat en
la familia i un dels pilars fonamentals d’aquest paradigma es basa en potenciar les fortaleses
de les families, per tal que en facin Us i es converteixin en una eina i en un recolzament solid en
I'afrontament d’aquesta experiéncia tan complexa com és la crianga, cura, educacid i
acompanyament de la persona amb DI (Dunst, 2002; Leal, 1999). Per tant, des del nostre punt
de vista, les percepcions positives sén un element més a tenir en consideracié a I'hora de
planificar I'avaluacio i intervencié amb les persones amb DI de qualsevol edat i les seves
families que acudeixen als serveis d’atencio, ja siguin, centres d’atencid primerenca, escoles

d’educacio especial, centres de dia, centres de treball, centres privats, etc.

Si tenim en compte I'enfocament centrat en la familia, des de I'arribada de la familia i la
persona amb DI al servei s’ha de proposar una avaluacié que contempli les seves necessitats,
pero també la seva QdVF (Dunst & Trivette, 2009). En aquest punt inicial, considerem molt
important plantejar un punt de partida que inclogui la part positiva, recolzant-nos en les
capacitats i fortaleses existents en la familia i, en aquest moment, l'avaluacio de les

percepcions positives adquireix un rol rellevant.

Cal recordar que segons aquest model els pares i les mares no s6n només receptors, siné que

també aporten informacié valuosa i se’ls considera participants actius i actives. Es considera
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gue s6n companys i companyes en aquest treball conjunt (Giné et al., 2006). Per la qual cosa
esdevé fonamental procurar que les families comprenguin que la seva participacio i implicacié
en el procés d’avaluacio és necessaria, i cal que ens aportin les seves creences, expectatives,
objectius, etc. per tal que la intervencié sigui la més optima possible. D’aquesta manera sera
més probable que les families facin menys resisténcies, i per tant, podran veure aquest treball

conjunt com a imprescindible per a la bona evolucié del fill o la filla amb DI.

Dunst (2004) feia referéncia a la necessitat d’ajudar a les families a modificar, adquirir, canviar
i/o millorar les estratégies d’interaccié que habitualment posen en marxa a casa durant les
estones de joc o d’altres activitats quotidianes (alimentacio, bany, etc.), sense deixar de banda
les necessitats i expectatives de la familia, aixi com els seus punts forts i ajudes de les que
disposen. Perd per a poder treballar de forma col-laboradora, entre professional i familia,
resulta optim potenciar tots aquells punts positius que d’entrada puguem identificar (Dunst &
Trivette, 2009; Turnbull et al., 2007), i per fer-ho cal disposar d’eines que ens permetin dur a

terme aquesta tasca de forma objectiva i rigorosa.

L’instrument adaptat i validat en aquesta tesi, I'lnventario de Percepciones Parentales complet
0 bé l'escala Contribuciones positivas es poden aplicar, juntament amb altres escales
especifiques de QdVF, en el procés davaluaci®6 com una eina més de deteccié de les
capacitats i punts forts presents en les families. Tot seguit, la informacié extreta es pot incloure

en el pla d'intervencié que realitzaran conjuntament professionals i familia.

La possibilitat de verbalitzar i posar nom a totes aquestes percepcions positives ja existents en
el pensament i sentiments de les persones que formen la familia pot esdevenir un procés
beneficios en si mateix. Pot formar part del treball dempoderament de les families i, segons
Nachshen (2005), considerar 'empoderament com un outcome encaixa amb la perspectiva de
treball amb les percepcions positives de les families amb infants amb discapacitat. Tal i com
exposen Giné et al. (2006), I'empoderament consisteix en capacitar a les families per tal que
puguin afrontar en millors condicions les multiples exigéncies que provenen de les necessitats

especifiques del seu fill o filla amb DI.

A més a més, l'aplicacié6 d’aquest instrument podria ajudar a suavitzar limpacte d'altres
procediments d'avaluacié que poden estar més centrats en les dificultats (Hastings, Beck et al.,
2005).

A mesura que s’'avanca en el pla d'intervenci6 amb la familia, seria recomanable donar
I'oportunitat de revisar aquestes percepcions per tal d’oferir la informacié adequada i prendre
decisions informades i, d’aquesta manera, anar ajustant els objectius de la intervencio per
aconseguir els maxims outcomes possibles, tant a nivell familiar com especialment de la
persona amb DI. Al capdavall, I'objectiu principal que persegueixen tant els grups

d’investigadors/es com professionals i families és potenciar el desenvolupament del nen/a o
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jove amb DI, aconseguir una major autonomia i participacié en la comunitat de la persona

adulta amb DI i, en definitiva, afavorir que la persona amb DI visqui amb una millor QdV.

Paral-lelament al treball amb les percepcions positives i la QdVF, caldra tenir en compte totes
aquelles variables demografiques que poden estar influint en aquest benestar personal i
familiar. Com hem vist les families han d’activar tots els seus recursos i habilitats per a poder
portar de la millor manera possible el fet de tenir un fill o filla amb DI i respondre adequadament
a les seves necessitats, i a més a més, a les exigéncies de I'entorn (Leal, 1999). Exigencies de
tot tipus: familiars, de salut, educatives, socials, de participacio en la comunitat, etc. Hem vist
també que un dels aspectes que preocupen i que més insatisfaccio genera esta relacionat amb

I’economia (Emerson, Hatton, Llewellyn, Blacker, & Graham, 2006).

Moltes vegades seran aspectes inamovibles (p. ex: edat, grau de discapacitat) o bé que sovint
esdevenen dificils de canviar de forma immediata (per exemple, 'economia, situacié laboral),
pero si que en podran parlar amb la familia per acompanyar-los en el cami d’acceptacio i
d’agraiment per tot allo que ja tenen, proposar-se objectius assequibles i desviar el focus
negatiu d’alld que els hi manca. Es possible que es contribueixi en el procés d’empoderar a les
families, perque siguin capaces de reduir I'angoixa i incrementar la felicitat i satisfaccid

personal i familiar.

Pero per aconseguir-ho caldra també que els i les professionals estableixin un treball compartit
i coordinat, amb objectius comuns. L’autora Poston (2007) referia que si els recursos destinats
a cada una de les intervencions que reben moltes de les persones amb DI i les seves families
s’aconseguissin gestionar de forma més interrelacionada, probablement s’'incrementarien els
serveis disponibles per a la poblacié amb Dl i les seves families, incloent-hi serveis actualment

€escassos o inexistents.

A Gracia i Vilaseca (2008) també es posava de manifest la importancia de la coordinacié entre
serveis per optimitzar els recursos existents. Aquestes autores destacaven un fet habitual en la
relacié entre les families i els serveis, doncs moltes d’aquestes families havien de fer un cami
en solitari d’itinerancia entre un servei i un altre, buscant solucions i respostes, cami que
d’altres families ja havien fet amb anterioritat. D’aquesta manera es malgastaven els recursos.
Si pel contrari es pogués evitar, més probablement es contribuiria a millorar la QdV de les

persones amb Dl i la QdVF de les seves families.

De fet, 'AAIDD (2011) fa émfasi de la importancia d’abordar les politiques actuals i la falta de
coordinacio del sistema. Evidencien que per tal de garantir una millor atencié de les necessitats
de les persones amb DI al llarg del cicle vital i les seves families, caldra integrar serveis,

suports i politiques a través dels sistemes de prestacio de serveis vigents.

Obviament les politiques publiques exerceixen una gran influéncia en la societat i, en concret,

en les persones amb DI. Per tant, és necessari analitzar si les politiques actuals s’adeqlien a
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les necessitats reals de les persones amb Dl i les seves families. Per aquests motius s’haurien
d’analitzar els resultats obtinguts en I'aplicacié d’aquestes politiques en base a uns indicadors
de com esta la persona i quina és la seva evolucio, i d’altres referits al sistema (suports i
serveis) que proporcionarien una connexid entre la part conceptual i empirica, i les tendencies
legals actuals (AAIDD, 2011).

No obstant, encara queda molt cami per recérrer dins de I'ambit de la DI, ja sigui a nivell més
de macrosistema (ambit politic, legal, social, economic, etc.), com a nivell més de microsistema,
tant per part del personal investigador com dels i de les professionals que estan diariament
treballant conjuntament amb les families i les persones amb DI. Pero, també, en les mateixes

families, escoles i contextos més propers a la persona amb DI.

6.3. Limitacions

Tal i com ja s’ha fet constar en cadascun dels articles, aquesta recerca presenta algunes

limitacions.

Una primera limitacié esta centrada en I'autoadministracié dels qiiestionaris. Es a dir, es
proporcionava els glestionaris a les families que els contestaven anonimament en un ambient
intim i confidencial com era les seves llars. Per tant, per una banda es reduien les possibles
respostes condicionades pel fet d’estar amb els o les professionals davant, perd per l'altra, es
podia incrementar el biaix, el nombre de preguntes malenteses o dubtoses, etc. A més a més,
la persona o persones que responien eren les cuidadores o cuidadors principals, pero tal i com
hem vist, la familia es considera un sistema i tots els membres s’influeixen entre si. Per tant, les
opinions i percepcions d’altres membres de la familia que no han quedat recollides en aquest
estudi (per exemple, avis/es, germans/es, tiets/es, etc.) i que segurament sén també importants

en la vida de la persona amb DI, caldria donar-los cabuda en futures recerques.

Una segona limitacio esta relacionada amb el disseny transversal que no permet conéixer amb
més profunditat les relacions de causalitat, per tant, cal ser cautel6s amb les interpretacions de
les relacions de prediccid entre variables (Avila, 2007). Per tant, en el present treball cal tenir
en compte que quan s’ha parlat de prediccio en els analisis de regressid entre les percepcions i
la QdVF es feia referéncia a I'estimacio de la QdVF a partir de les puntuacions de les variables
predictores, perd sense implicar una causalitat. Podria ser interessant plantejar en futures
recerques, per exemple, un estudi longitudinal on es pogués analitzar la implementacié d’'un pla

de treball incorporant les percepcions positives i I'avaluacié dels nivells de QdVF.

Finalment, una altra limitacio de I'estudi es basa en la dificultat de generalitzar aquests resultats
en altres contextos culturals diferents a la cultura europea i, més concretament, a I'espanyola.

Com hem dit, el context espanyol té unes caracteristiques propies diferents a d’altres contextos
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en relaci6 amb el tractament de les persones amb DI, ja sigui de tipus economic, legal i/o
educatiu (Echeita & Verdugo, 2005; FEAPS, 2015). En properes recerques seria apropiat
replicar aquest estudi en contextos socioculturals diferents i poder analitzar si existeixen factors

culturals que puguin estar influint en les relacions entre percepcions positives i QdVF.

6.4. Linies futures de recerca

A partir de les limitacions comentades en la pagina anterior, se’'n deriven possibles linies de

recerca a endegar en un futur.

Amb caracter més immediat, caldra generar un manual adaptat per a la poblacié espanyola (til
per a l'administracié6 de la versié reduida del KIPP, procurant que faciliti I'aplicaci6 de
linstrument. L’objectiu principal d’aquest manual és que permeti als i les professionals dels
serveis d’atencié a les persones amb DI i les families fer-ne un Us freqiient i poc costés en
temps i esforg. Per aquest motiu, un cop finalitzat es fara arribar a DINCAT i Plena Inclusion per
tal que en facin la distribucié a tots els centres adherits i tinguin I'instrument accessible per a
tots aquells serveis que ho requereixin. De la mateixa manera que es va fer arribar la versio
espanyola de l'instrument al the Beach Center on Disability de la Universitat de Kansas, seu
dels autors i autores originals del KIPP, per tal que en poguessin fer Us en poblacié de parla

espanyola resident als Estats Units.

Com s’ha vist en aquesta tesi s’ha fet especial émfasi en I'analisi de les percepcions positives i
les seves relacions amb la QdVF. Aixi com també s’han avaluat les relacions entre les
percepcions de control i la QdVF. No obstant, en aquesta tesi no s’han explorat les altres
tipologies de percepcions que també recull I'Inventario de Percepciones Parentales:
Comparaciones Sociales i Atribuciones Causales. Per la qual cosa caldria en futures recerques
tenir en compte aquestes dues variables i ampliar la informacié sobre quin paper poden tenir

juntament amb la QdVF en les families amb fills o filles amb DI.

Caldria plantejar, per altra banda, dissenys longitudinals que ens aportin dades de les
percepcions positives i la QdVF a més llarg termini. Per exemple, resultaria interessant
plantejar un estudi basat en la implementacié d'un pla de treball amb la incorporacié de
percepcions positives i QdVF tot avaluant les millores produides. En aquesta intervencié
s’haurien de desenvolupar i aplicar eines psicomeétriques com la que hem presentat en aquest
treball que permetessin I'avaluacio dels canvis si se’n produissin, generant indicadors empirics

gue ens aportessin informacié sobre la intensitat del canvi, la direccio, etc.

En estudis futurs es podrien comparar les dades obtingudes a partir dels gliestionaris amb
dades extretes a partir d’entrevistes semi-estructurades amb diferents membres de les families,
amb I'objectiu d’analitzar amb més detall diferents perspectives dins de la mateixa familia. Es
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probable que ens aportin informacié molt rica que ens ajudi a analitzar altres factors que no

s’han tingut en compte i que poden mediar en les relacions entre percepcions positives i QdVF.

Per exemple, el paper dels germans/es o avis/es en la cura de les persones amb DI, o bé com
perceben ells i elles que poden influir les caracteristiques individuals de la persona amb DI, tals
com la preséncia de pluridiscapacitat o problemes de comportament. Hem vist en la literatura
prévia, com el fet que la persona amb DI presenti problemes de comportament pot ser una
variable que pot influir en el benestar emocional de les mares i els pares (Totsika et al., 2011),

pero es troba menys literatura respecte les vivéncies d’altres membres de la familia.

Sabem que si aquest benestar emocional és positiu, pot promoure major benestar fisic
(Salovey et al., 2000). Per tant, es podrien considerar, també, linies d’investigacié incloent
l'avaluacié dels efectes directes de les emocions positives vinculades a les percepcions
positives i la QdVF sobre la fisiologia dels i les cuidadors/es, especialment el sistema
immunologic, o fins i tot, la forma amb la qual aquestes vivencies positives poden motivar

comportaments rellevants per a la salut.

Una altra variable que ha estat estudiada en relacié a l'impacte de tenir un fill o filla amb
discapacitat i que caldra continuar estudiant en futures investigacions ha estat I'ajust conjugal,
el terme en anglés seria “marital adjustment”, definit com “el funcionament i éxit de la parella,
gue engloba els conceptes de satisfaccié conjugal i la felicitat en la parella” (Crane, Allgood,
Larson, & Griffin, 1990, p.87). L’ajust conjugal s’ha relacionat amb aspectes com el benestar
personal (Proulx, Helms, & Buehler, 2007). En I'estudi portat a terme per Lickenbrock, Ekas i
Whitman (2011), amb una mostra de mares amb infants amb TEA, van concloure que les
mares que reflectien majors nivells de percepcions positives sobre els seus fills/es també

referien major satisfaccié amb el seu ajust conjugal i benestar personal.

Finalment, es fa necessari continuar investigant en aquest camp tenint en compte els suports i
la xarxa social de les families amb fills o filles amb DI. Per exemple, amb quina freqiiéncia
compten amb els suports i amb quina intensitat, o bé quines diferéncies presenten pel fet que
siguin suports formals o informals. Inclus en funcié de I'edat de la persona amb DI i els/les
cuidadors/es els suports variaran. Per exemple, en poblacié adulta destaca la necessitat de
serveis com el respir, tot i ser més baixa l'oferta que la demanda. Haley i Perkins (2004)
afirmaven que aquesta demanda s’aniria incrementant notablement en els anys seglents donat
gue el nombre de cuidadors/es grans aniria creixent. De fet, McConkey (2005) posava de
manifest en el seu estudi en persones adultes amb DI que els serveis havien de donar prioritat
a les caracteristiques de la familia, I'is que aquestes feien del servei, aixi com la importancia
de detectar aquelles necessitats no satisfetes. Destacava que tot i que els serveis seguissin el
model centrat en la familia, sovint podien correr el perill de descuidar les necessitats dels/de les

cuidadors/es familiars.
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