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AGRAIMENTS

Quan algt, amb responsabilitats familiars i professionals, pot donar per
acabada una feina que va una mica més enlla del que li demana I'estricte
compliment de I’ encarrec de l'organitzacié6 on treballa, és perqué altres
persones del seu entorn, d’alguna manera, I'han ajudat que fos possible.

En el cas del treball que acabeu de llegir podeu estar ben segurs que és aixi.

Soén moltes les persones que m’han ajudat, només en citaré algunes que voldria
que servissim com a representats de les que no anomenaré:

Primer la meva familia, en Ricard, 1’Aleix, la Laura, els meus pares...; a la
familia se’ls agraeix el temps que s’ha esmercat fent 'estudi i que no se’ls ha
dedicat. En el meu cas no és només per aixo, és també per les coses que eren
responsabilitat meva i en les que m’han hagut de substituir perque la familia
tirés endavant. Com comprovareu, la meva familia és complicada i a vegades jo
els he fet campana. També els he d’agrair que deixessin que els fes
protagonistes del meu treball.

Ha estat un plaer haver conegut les persones que m’han ajudat a bastir I’estudi.
En molts moments he pensat que fora molt més interessant adjuntar els seus
relats acabats de sortir de la gravadora i oblidar-me de la meva veu. De veritat
que ha estat un privilegi haver-les pogut escoltar i acompanyar-les en un tros de
la seva vida. A ells també moltes gracies.

Vull esmentar els bons amics que tenim, que sempre han col laborat a fer-nos la
vida més facil, per aix0 m’he pogut embrancar en una tasca que sense el seu
suport segurament no m’hagués plantejat.

Hi ha amics que a més a més els he demanat directament ajuda per aquest
treball, perque sola no me’n sortia: I'Imma, 1’Anna, el Rodol...

Les companyes de feina, que també sén amigues. Sempre he treballat en
ocupacions que he considerat un privilegi i aixo ha estat perque les persones
que m’han acompanyat ho han fet possible. L" interes pel que feia i els estimuls

rebuts van molt més enlla de la relaci6 professional.
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El Dr. Comelles que ha fet tan senzilles coses que en altres llocs sén molt
complicades i sap trobar les paraules adequades per encoratjar-te a tirar
endavant un projecte que no sabia si seria capag¢ d’acabar.

També a aquelles persones que abans que jo han fet treballs similars, que he

consultat i m"han servit de guia.
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PRESENTACIO
Una de les coses que a mi més m’agraden és viatjar, coneixer llocs i persones,
maneres de fer diferents i incorporar-les a la meva vida. Per aix0 quan vaig
trobar els relats que vénen llegiran tot seguit vaig pensar que bé podrien ser
una imatge del que jo vull explicar en aquest treball: la historia d"uns viatgers
que un dia van planificar un viatge en un lloc, que van anar-ne a parar en un
altre, primer el van trobar horrible pero, com que no havien contractat cap
asseguranca que els permetés rectificar, el van acceptar i fins i tot el van anar
trobant agradable. Unes persones que en alguns moments encara no saben on
son, perd que també pensen que, pel fet d’haver anat a parar en un lloc que no
havien previst, no tenen perque renunciar viure com una aventura allo que la

incertesa els proporciona i a coneixer altres rutes.
Benvinguts a Holanda!

Sovint em demanen que descrigui I'experiencia de criar un fill amb una discapacitat
amb la finalitat que les persones que no han passat per aquesta experiencia tinica
I'entenguin i s'imaginin com se sentirien elles. Es una cosa aixi...

Esperar un bebe, és com planificar un fabulds viatge de vacances a Italia. Compres les
quies de viatge i fas plans meravellosos. El Coliseu, el David de Michelangelo, les
gondoles de Veneécia. Potser fins i tot aprens algunes frases que et podran ser iitils a
Italia. Tot és molt emocionant.

Després d'uns quants mesos d’impacient espera, el dia finalment arriba. Fas les maletes
i te'n vas. Algunes hores després, aterra 1'avid. L’hostessa s’acosta i anumncia
“Benvinguts a Holanda”

"Holanda?!!" et pregquntes, Com Holanda? Jo em vaig apuntar per fer un viatge en
Italia!l. Se suposa que hauria de ser a Italia! Tota la vida he somiat viatjar a Italia!

Pero hi ha hagut un canvi en els plans de vol. L’avié ha aterrat a Holanda i alla haurem
de romandre.

El més important és saber que no t'han dut en un lloc horrible, fastigos, brut,amb
pudors, fam i malalties. Només és un lloc diferent.

Aixi és que hauras de sortir i comprar noves guies. Hauras d’aprendre un idioma
completament diferent. Coneixeras gent nova que, d’altra manera, mai no hauries
conegut.

lEmily Perl Kingsley ( 1987), Wellcome to Holland. Drets reservats. L’autora és escriptora de
literatura juvenil i guionista de barrio sésamo. Té un fill amb la sindrome de Down. Traducci6
M.Roca.
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Només és un lloc diferent. El ritme és més lent que a Italia, menys extravagant que a
Italia. Pero després de ser-hi un temps i recobrar l’alé, contemplaras els teu entorn i
comengaras a veure que Holanda té molins de vent, que Holanda té tulipes i que
Holanda, fins i to,t té Rembrandts.

Pero totes les persones que coneixes estan ocupades anant i venint d’ Italia....i
presumint de l’estada meravellosa que van passar alla. I tu durant la resta de la teva
vida diras “si aquell era el meu desti! Allo és el que havia planejat!”.

I aquest dolor d’aixo mai, pero és que mai, mai, mai no desapareixera del tot...perque la
perdua d’aquest somni és una perdua molt significada.

Pero si esmerces la vida en el dol per no haver arribat a Italia, pot passar que mai no et
sentis lliure per gaudir d’aquelles coses tan especials, tan precioses que té Holanda.

Emily Perl Kingsley

Celebrant ser a Holanda - S6c a casa?

Ja fa més de deu anys que soc a Holanda. S’ha convertit en la meva llar. He tingut
temps per recobrar l'ale, per establir-m’hi, per instal lar-m’hi i per acceptar una cosa
diferent a la que havia planificat.

Mirant enrere, reflexiono sobre els primers anys de l'arribada a Holanda. Recordo amb
claredat el cop emocional, la por, la ira, el dolor i la incertesa. Durant aquells primers
anys vaig intentar tornar a Italia, tal com havia planejat, pero em vaig haver de quedar
a Holanda. Avui puc explicar tot el que he caminat en aquest viatge inesperat. He apreés
tant...Pero aquest recorrequt ha necessitat temps.

He treballat fort. He comprat noves guies de viatge. He apres un nou idioma i a poc a
poc he anat trobant el meu cami en aquesta nova terra. He conegut altres persones, els
plans de les quals van canviar com els meus, que comparteixen la meva experiencia. Ens
recolzem i algunes s’han convertit en amics molt especials.

Alguns d’aquests companys de viatge portaven més temps que jo a Holanda i han
esdevingut guies veterans, ajudant-me al llarg del cami. Molts m’han esperonat. Molts
m’han ensenyat a obrir els ulls a les meravelles que hi ha en aquesta nova terra. He
descobert una comunitat que s’ajuda. Holanda no era tan dolenta. Crec que Holanda
esta acostumada a viatgers extraviats com jo i s’ha convertit en una terra hospitalaria,
que estén la ma per donar la benvinguda, ajudar i donar suport als acabats d’arribar
com jo.

Al llarg dels anys, m’he pregquntat com hagués estat la meva vida si hagués aterrat a
Italia, tal com vaig planificar. Hagués estat més facil? Hagués estat tan enriquidora?
Hagués apres algunes de les llicons tan importants que he hagut d’assimilar?

Es cert, que aquest viatge ha estat un repte i a vegades m’he enfurismat i he manifestat
la meva protesta i frustracio (i encara ho faig).

I, efectivament, Holanda va a pas més lent que Italia i és menys atractiva que Italia.
Pero també aixo s’ha convertit en un avantatge inesperat. D’alguna manera, he apres a

2 Cathy Anthony (1995), Celebrating Holland. I'm home. L’autora ha estat directora executiva del
Family Support Institute a Vancouver BC, Canada . Té un fill amb retard mental. El text és una
resposta a 1" anterior. Traduccié M. Roca.
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minorar la marxa, al mirar les coses més d’aprop ,per aconseguir una nova perspectiva
que em permetés veure les extraordinaries belleses d’ Holanda, amb les tulipes, els
molins de vent i les obres de Rembrandt.

He arribat a estimar Holanda i a anomenar-la casa meva.

M’he convertit en un viatger del mon i he descobert que no importa on s’aterri. Allo
més important és que s’aconsegueixi fer del viatge i que es conegui i que es gaudeixi de
les coses especials, de les coses boniques, de les coses que Holanda o qualsevol paratge
ofereixen.

Es cert que fa més d'una década que vaig arribar en un lloc que no havia planificat. Pero
n’estic agraida, perqué aquest desti ha estat més enriquidor del que hagués pogut
imaginar.

Cathy Anthony

Les pagines que segueixen a continuacié volen descriure l'itinerari que algunes
families han fet d’enca del moment en que van descobrir que les expectatives
respecte els seus fills, nadons, canviaven a causa de la seva pluridiscapacitat.
Un cami amb dolor, sobretot al comencament, amb una gran despesa d’energia
per adaptar-se a la nova situacid, per buscar i trobar suport, per defensar els
drets dels fills i de les propies families. Un cami en que han apreés moltes més
coses que la resta de families i que els ha permés coneixer una gran varietat de
persones i professionals.

Un viatge ple de sorpreses i d’aventures per aconseguir adaptar-se a “Holanda”
quan només s’havien preparat per fer-ho a “Italia” i per inserir els seus fills
“holandesos” a “Italia”.

Tot i que m’agradaria que l'itinerari que pretenc explicar fos el d"un altre viatge
a Ttaca, ja que el que vol explicar aquest estudi és el recorregut de les families i

no el desti.

Abans que, en llegir el treball que ve a continuacié i, per les seves
caracteristiques, algt es pregunti com és la persona que 1'ha fet i quins sén els
motius que 'han determinada a fer-lo, prefereixo explicar-ho aqui, al principi.
Tothom és fruit del que ha viscut, per tant suposo que, malgrat la coneguda
objectivitat de I'antropoleg, en tots els estudis hi una ha part de la persona que

els ha realitzat.

11
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En el cas del text que ve a continuacié, la vida de la investigadora hi esta
completament impregnada.

Vaig cursar els estudis d’infermeria quan aquesta professi6 s’anomenava
“Ajudant Tecnic Sanitari” (ATS), no sé si va ser vocacionalment o perque des
dels 14 anys estava involucrada laboralment en el camp sanitari. Aquest
estudis, com el seu nom indica, eren eminentment técnics. Quan els vaig acabar
vaig anar a treballar a un hospital de tercer nivell per poder salvar moltes vides,
que és el que acostumen a voler, encara ara, la majoria de professionals novells
de les ciencies de la salut.

Vaig tenir la sort que els meus estudis caduquessin al poc temps d’haver-los
acabat i que, per poder optar a la nova titulaci6, hagués de passar per un
reciclatge que em va ajudar a identificar que la infermeria se situa al costat de la
salut i I’ humanisme i no al de la malaltia i la tecnologia, que necessitava més
formacié sobre infermeria i ciéncies socials que sobre biomedicina i
farmacologia (que ja n’havia rebut).

Mentre “salvava vides” a 1'hospital, vaig cursar filologia catalana, pertanyo a les
primeres promocions. Van ser uns anys molt interessants de viure, estudiant
una carrera minoritaria i que no se sabia si tindria gaire mercat futur. Estudiant
tilologia vaig coneixer la sociologia i vaig poder dur a terme uns quants treballs
relacionats amb la salut i aquesta disciplina, com ara estudiar els estils de vida
que apareixen en les obres literaries i que son un reflex de I'época en que van
ser escrites.

Després d’acabar filologia vaig treballar com a docent, encara que les
aportacions més genuines que vaig fer als llocs on vaig treballar van estar més
relacionades amb la salut que amb la llengua. Els feia gracia que una infermera
ensenyés catala i em preguntaven que havien de fer per trobar-se bé.

Els anys 80 van ser uns anys fantastics per al moén de la salut amb la posada en
marxa de la reforma de 1’Atencié Primaria de Salut (APS). Jo la vaig descobrir
treballant de mestra de catala en una escola i vaig voler apuntar-m’hi: alla tot

estava per fer, aquell era un camp per treballar amb la salut, per entendre

12
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perque les persones ens comportem de determinades maneres, era un espai on
es podia reflexionar...

A'l" APS vaig haver d’estudiar molt i, crec, que hi vaig aprendre molt, els llocs
de treball que he ocupat en aquest nivell d’atenci6 van des de ser 1" tnica
infermera d'un poble fins a exercir de directora d’infermeria d’'una comarca.
Segurament aquest carrec el vaig desenvolupar perque era fildloga, ja que en
aquell moment no hi havia gaires infermeres amb una llicenciatura...

Finalment, crec que he trobat el millor lloc de treball a que puc optar: s6c docent
a1’ Escola d’'Infermeria. Treballar a la Universitat t‘'empeny a obtenir el tercer
grau.

La meva llicenciatura és de filologia. Podia haver cursat el doctorat en aquesta
disciplina, pero per a mi la filologia és circumstancial i la infermeria estructural,
per aixo vaig cursar el programa de doctorat en Ciéncies Socials i Salut.

Fins aqui la resposta a la pregunta que hi fa una filologa en un programa de
doctorat en ciencies socials? Doncs demostrar que tinc tendéncia a barrejar tot
allo que passa per la meva vida.

Perd mentre em passaven aquestes coses a la vida professional, també me'n
passaven a la personal i una de molt important va ser que vaig tenir fills.

Als onze mesos la meva primera filla va emmalaltir d'una encefalitis herpetica
que li ha deixat com a seqiieles una gran discapacitat fisica, intel lectual i
organica que li ha donat una qualificacié d"un 99% de minusvalidesa.
Compartir la vida amb una persona com la meva filla té les seves peculiaritats,
per dir-ho d’alguna manera, on la familia viu un procés continu de perdues,
d’adaptacions, de cerca de recursos, de noves relacions, en definitiva es viu un
nou estil de vida.

Quan em vaig matricular al programa de doctorat no m’havia plantejat cap
tema de recerca, potser alguna cosa relacionada amb el llenguatge de les
infermeres...

A mesura que coneixia més les ciencies socials m’adonava que situacions que
passaven a families com la meva tenien un nom des d’aquesta disciplina. Vaig

comengar a pensar que valia la pena observar amb unes dobles ulleres els
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esdeveniments que ens passaven: amb les de persona implicada, impossible de
deixar-les, i amb les d” investigadora, que espero tenir.

Resumint, si en aspectes professionals la meva vida ha estat una mescla, per
que no ho havia de ser en allo que de més significatiu m’ha passat?

Jo vivia, i veia, situacions, que els cientifics descrivien en les seves obres.

Si alld que ens passava a nosaltres i a altres families com la meva, tenia
instruments per estudiar-se, per que no podia explicar-ho jo?

Per que no podia intentar descriure situacions que jo veia tan de prop, o que
m’explicaven a mi, perque qui ho feia sabia que era capa¢ d’entendre-ho?

Quan, finalment, vaig decidir quin seria el tema de la meva tesi doctoral vaig
descobrir que:

Existeixen diversos estudis sobre la qualitat de vida de persones amb
discapacitat (Paris, Otegui, Devillard 1998). També hi ha alguns estudis sobre
nens i nenes amb retard mental, sobre la seva vida i adaptaci6 a I'entorn i també
sobre l'avaluaci6 de I’ impacte dels serveis en el seu desenvolupament. La
majoria sobre nens i nenes amb sindrome de Down ( Bucley, Bird i Saks 2006).
No hi ha gaires estudis sobre persones amb discapacitat intel lectual que se
centrin en les que presenten, a més a més pluridiscapacitatd.

També hi ha estudis sobre families cuidadores que, majoritariament, se centren
en aquelles que cuiden persones ancianes o malalts cronics (Roca et al, 2000 i
2003Fuentelsaz et al, 2000; Garcia Calvente et al 2004), tot i que segons Moreno
(2002) molts d’aquests estudis estan realitzats amb metodologia quantitativa i
no tenen en compte les actituds, les expectatives, els valors i les percepcions
dels cuidadors.

Els estudis sobre families cuidadores d’infants se centren, especialment a
aconsellar com poden ajudar, aquestes families a millorar I'estat del seu fill, o bé

en la influéncia negativa que tenen respecte a la terapia recomanada pels

3 Aquestes son persones que, a més de presentar retard mental, tenen greus afectacions,
fisiques, sensorials i organiques que els posen, fins i tot, en perill de morir. Necessiten una
atenci6 molt intensa que és proporcionada, en bona part, per les seves families cosa que les
obliga a una permanent interaccié amb diversos dispositius i institucions.

14



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI

UN ALTRE VIATGE A ITACA. LA GESTIO DE LA PLURIDISCAPACITAT A LA FAMILIA
Montserrat Roca 1 Roger

ISBN:978-84-691-9476-8/DL:T-2206-2008

professionals; també hi ha estudis que en mesuren I’ estres, malgrat que no esta
demostrat que aquestes families en pateixin més que les altres (Badia, 2002).

Cal fer esment al Departamento de Personalidad, Evaluacién y Tratamiento
Psicolégicos, de la Facultat de Psicologia de la Universitat de Salamanca que
dirigeix el Dr. Miguel Angel Verdugo des d’on s ha creat lInstituto
Universitario de Integraciéon en la Comunidad (INICO) on s’investiguen
aspectes relacionats amb les persones amb discapacitat intel lectual i les seves
families. En la mateixa linia treballen els investigadors del Beach Center on
Disability de la Universitat de Kansas d’Estats Units d” America ( Turnbull et al,
1993).

També és important citar 1'estudi sobre les necessitats de les families de
persones amb discapacitat intel lectual a Catalunya, realitzat per la Federacio
Catalana Pro Persones amb Retard Mental (APPS, 2005)

Em vaig adonar que jo era una privilegiada per poder descriure la manera com
gestionem la quotidianitat les families de nens i nenes amb pluridiscapacitat, i
fer-ho amb les mateixes paraules amb qué expliquen les seves vivencies i
experiencies (Kleinman, 1980). El fet de tenir una filla amb aquestes
caracteristiques m’obria moltes portes que em podien estalviar el periode
d’adaptaci6 a I'entorn (Hammersley i Atkinson, 1994). De la ma de la meva filla,
he entrat en institucions i cases particulars, per ella m’he relacionat amb metges,
amb infermeres, amb mestres...; gracies a ella he conegut persones que estaven
en una situacié semblant a nosaltres.

No he tingut cap problema per obtenir informants ja que tothom hi ha
col 1laborat de bon grat, les entrevistes realitzades han servit per demostrar allo
que la observaci6 evidenciava.

Les seves veus son recollides en aquest estudi amb la mateixa categoria que els
textos bibliografics, tant els uns com els altres m"han ajudat a fer-me preguntes
i, a vegades, a trobar explicacions d’allo que passava al voltant meu.

Ser infermera també ha influit a 1'hora d’ escollir aquest tema, un perfil

professional que té per objectiu ajudar les persones i families en aquells
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aspectes relacionats amb la salut que minven la seva qualitat de vida i que jo,
com a potencial usuaria, he trobat a faltar.

Per altra banda una de les activitats de la meva tasca professional a la
Universitat de Barcelona és I'estudi de families cuidadores (amb altres persones
he desenvolupat estudis sobre families que tenen cura de persones ancianes o
malaltes croniques o amb VIH i SIDA que han estat subvencionats per diverses
institucions®. Si he estudiat la qualitat de vida de diversos tipus de families, per
que no havia d’estudiar les que eren com la meva?

Amb aquest estudi he continuat amb la meva trajectoria professional i vital de
barrejar tot allo que passa al meu costat. He entrevistat aquelles persones,
seleccionat aquelles exemples i utilitzat aquells textos amb 1" tinica condici6é que
em servissin per a aquest estudi.

El procés que he seguit per realitzar I'estudi ha estat anar de la realitat (la de la
meva familia i la d’altres com la meva), als textos teorics i altres estudis per

relacionar-los, una altra vegada, amb alld que passava al meu voltant.

#1996: Fondo de Investigaciones Sanitarias (FIS). 1998:Fundacién para la Investigacion del SIDA
en Espanya (FIPSE). 2004: Agencia Espariola de Cooperacién Internacional (AECI).
2006: Universitat de Barcelona.
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1. L’ESTAT DE LA QUESTIO

1.1 Les paraules i el seu significat

En aquest treball s’utilitzara indistintament els termes deficiencia i discapacitat i
també retard mental, intel lectual i psiquic, ja que, malgrat que poden no ser
sinonims, identifiquen les mateixes persones i és de la manera com les families
estudiades expliquen el que tenen els seus infants. El terme de discapacitat
intel lectual o psiquica s’utilitza, moltes vegades, per superar el de retard mental
a causa de les connotacions pejoratives d’aquesta paraula (Verdugo, 2002).
També, i per tal d’alleugerir-ne la lectura , s"ha de tenir present que si moltes
vegades s’anomenen només els nens o els nois , aquesta paraula inclou,
evidentment, també les nenes i les noies, tot i que la majoria apareixera el mot
infant que no té connotacions de génere.

La majoria de les families estudiades tenen criatures plurideficients, és a dir que,
a part del deficit mental els nens i les nenes pateixen alteracions motores i/o
sensorials o patologies organiques com ara epilépsia, problemes respiratoris, de
degluci6 etc. Aquestes alteracions faran que tant el pronostic com els avencos
siguin incerts i no massa reeixits; per tant, la paraula que més apareixera en
aquest treball per identificar allo de comt que tenen els infants de les families

estudiades sera pluridiscapacitat.
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La necessitat de combinar coneixements medics i psicosocials, de tenir en
compte la influéncia de l'entorn i l'aparici6 de noves formes d’entendre la
discapacitat va portar a I'OMS a una nova definicié de la classificaci6 de les
discapacitats, el maig 2001, en la seva LIV Assemblea Mundial de la Salut a
Ginebra, aquesta nova classificaci6 es va denominar “Classificaci6 Internacional
del Funcionament de la Discapacitat i de la Salut” (CIF), que va substituir
“I'International Classification of Impairments, Disability and Handicaps”
(ICIDH, en espanyol, CIDDM) de 1980, que considerava la discapacitat com a
problema social i només parcialment medic. La CIF és una classificacié basada
en el funcionament de la persona en la qual incorporen components socials,
ambientals i de salut (Verdugo, 2004 )

La nova classificacié preveu els parametres segtients:

Deficit en el funcionament: és la pérdua o anormalitat d’una part del cos o d"una
funcié fisiologica o mental. El terme anormalitat s’utilitza per a referir-se a una
desviaci6 significativa de la norma estadistica.> En el cas del retard intel lectual
I'estructura afectada sera el cervell i la principal funcié alterada sera la
intel lectual; la lesi6 cerebral pot ocasionar l'alteracié d’altres estructures i
funcions, és el cas dels infants amb pluridiscapacitat.

Limitacio en l’'activitat son les dificultats que una persona pot tenir en I'execuci6
de les activitats. Aquestes limitacions poden classificar-se en diversos graus,
segons suposin una desviacié més o menys important, en termes de quantitat o
qualitat, en la manera, extensié o intensitat que s’esperaria de l'execucio
d’aquella activitat sense alteraci6é de salut o funcionament.®

En persones que tenen el déficit en el cervell, la limitaci6é de I'activitat dependra
del grau d’afectacio i els recursos i facilitats per compensar-la. L'afectacio es pot
donar en la capacitat intel lectual, motora, dels sentits o en diverses capacitats

alhora, com es el cas de nens amb plurideficiencia.

5 Substitueix el terme Deficiencia del CIDDM de 1980: Perdua o anormalitat d’una estructura o
funcié.

6 Substitueix el terme Discapacitat: Restricci6 o abséncia de la capacitat per realitzar una activitat
de la forma que es considera normal per una persona d'una determinada edat i context social,
de la mateixa classificaci6 del 80.
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Restriccio en la participacio son els problemes que una persona pot experimentar
en la seva implicacié en situacions vitals. La presencia de restriccions en la
participacio es determina comparant la participacié d'una determinada persona
amb alguna alteracié amb la participacié esperada d’una altra persona sense
aquesta alteracid, dins d'una determinada cultura i societat.”

La participacié de les persones amb retard intel lectual i plurideficiéncia esta
restringida en gairebé tota 1'esfera social: escola, treball, relacions, oci etc. Les
seves families, a causa de la discapacitat del nen o de la nena, també veuen
restringida la seva participacié en alguns aspectes i en altres necessiten fer-se
presents amb més incidencia que la resta de persones.

En la CIF el terme discapacitat és una paraula que s’utilitza tant per referir-se als
deficits com a les limitacions de l'activitat o a les restriccions en la participacio.
Denota els aspectes negatius de la interaccié entre la persona amb alguna
alteracio en la seva salut o funcionament i el seu entorn.

Algunes organitzacions internacionals d’afectats han ampliat la definicié de
discapacitat de la segiient forma: “el nombre de diverses limitacions funcionals,
de caracter temporal o permanent, que es registren en la poblacié mundial i que
son provocades per les deficiencies fisiques, intel lectuals o sensorials, d’una
dolencia que necessiti atenci6 medica o una malaltia mental que limiti la
capacitat d’exercir una o més de les activitats de la vida diaria, que pot ser
causada o agreujada per I'entorn social”.

Els factors de l'entorn d’una persona que condicionen negativament el seu
funcionament sén segons la CIF una barrera. Les barreres poden ser espais fisics
inaccessibles, manca de tecnologia apropiada, actituds negatives de les persones
cap a la discapacitat o la inexistencia de serveis i politiques que afavoreixin la
participacié de tothom.

Hi ha dos conceptes més relacionats amb la discapacitat:

Invalidesa: Situacié d"una persona en la qual les possibilitats d"obtenir, conservar

i progressar en una ocupacié adequada es troben reduides, a causa d’una

7 Aquest terme substitueix al de Minusvalia: Situacié de desavantatge per a una persona
determinada com a conseqiiéncia d'una deficiencia o discapacitat que el limita o li impedeix
exercir el seu rol social en funcié de la seva edat, sexe i factors socials i culturals
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limitaci6 en la seva capacitat fisica o mental, i és reconeguda per una autoritat.
El reconeixement de la invalidesa, en els paisos desenvolupats comporta la
percepcié d'un subsidi que intenta compensar els desavantatges, en el camp
laboral, que provoca la deficiéncia.

Incapacitacio: quan les persones no poden governar-se per si mateixes ni
administrar els seus béns, la dictamina un jutge. La incapacitacié judicial és
I'tinic mitja que reconeix i declara que un ciutada té limitada la seva capacitat
de fer i raonar, d’altra banda si la incapacitacié no existeix se li reconeixen totes
les seves capacitats plenes8. El jutge declara I’abast i els limits de la incapacacitat
que podra ser parcial (la persona declarada sera sotmesa a curatela) o total (la
persona necessitara ser tutelada). La incapacitacié no esta relacionada amb la
capacitat de realitzar les activitats de la vida diaria sin6 amb la capacitat de la
persona per a autorregir-se. Amb la seva incapacitacié la persona esta protegida
d’alld negatiu que pugui ocasionar aixi com també es vetlla per que no se li
conculquin els drets.

Aquest procés es desenvolupa com qualsevol altre procés judicial: quan un
infant amb pluridiscapacitat arriba a la majoria d’edat el pares demanen que un
jutge determini que aquella persona és incapag. Si el jutge incapacita la persona
deficient es nomena un tutor o curador que sera qui vetllara pels interessos de
la persona incapacitada. S'aconsella que sigui un familiar o amic jove (millor
que els pares, que, potser sén massa grans ) o bé una institucio.

Tant per la significaci6 negativa dels termes com per les connotacions
pejoratives que han anat adquirint les paraules que volen definir les situacions
que tenen algunes persones, en el seu desenvolupament com a homes i dones,

les persones del moviment “foro de vida independiente”® han escollit per

8199 i segiients del Coédigo Civil i Ley 1/2000, de 7 de gener,de Enjuiciamiento Civil, articles
756 a 763.

° El moviment de vida independent té els seus origens als anys 60 als Estats Units, pretenia
desinstitucionalitzar les persones amb diversitat funcional i retornar-les a la vida comunitaria.
A Espanya, el Moviment de Vida Independent s’ha articulat a través del Foro de Vida
Independiente (FVI): comunitat virtual que lluita per reivindicar els drets humans per a les
persones amb diversitat funcional (discapacitat) des dels plantejaments teorico-practics del
Moviment.
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autodefinir-se el terme de diversitat funcional, consideren que, abans que
persones amb discapacitat, o amb restriccions a la participaci6, prefereixen
anomenar-se directament per la causa de la seva problematica: sordes, cegues,
coixes o tetraplegiques, etc, ja que per a elles aquests termes son els que
conformen una part important de la seva vida.

Les dones i els homes que presenten diversitat funcional sén diferents des del
punt de vista biofisic de la major part de la poblaci6 perque tenen
caracteristiques diferents sobretot per causa de les condicions de l'entorn i es
veuen obligats a realitzar les tasques de la vida quotidiana d"una forma diferent
a la resta, a vegades amb ajuda d’altres persones. (Romanach i Lobato, 2005).
Finalment cal parlar de dependencia que segons la proposta del Consell d’
Europa de 1998 “és un estat en el qual es troben les persones que, per raons
lligades a la manca o perdua de I'autonomia fisica, psiquica o intel lectual,
tenen necessitat d’assistencia o ajudes importants a fi de realitzar els actes
corrents de la vida diaria com ara les relacionades amb la mobilitat a la 1lar o les
funcions mentals basiques i especialment aquelles referents a la cura personal”.
Les associacions de familiars de persones amb discapacitat intel lectual i
malaltia mental, han volgut incorporar-hi que també té dependencia aquella
persona que té afectada la seva capacitat d’actuar per propia iniciativa sense
esperar instruccions de terceres persones, considerant l'autonomia com a
autogovernanca, com ja consta en el Libro Blanco de la Dependencia (2005) i en
el Real Decret 1971/1999.

Per qué es doni una situacié de dependéncia cal que hi concorrin tres aspectes:
una limitaci6 psiquica, fisica o intel lectual que mermi les capacitats de la
persona, la impossibilitat que aquesta persona pugui realitzar de forma
autonoma les activitats de la vida diaria (fer-les i decidir fer-les) i la necessitat
d’ajuda d’una altra persona.

Les limitacions de les persones poden ser compensades o agreujades per la
preséncia d’altres habilitats que desenvolupi, o no, qui les pateix i especialment

per tot allo que de facilitador o entorpidor hi hagi al seu entorn.
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Figura 1. Evolucio cap a la dependeéncia

Factors personals

Reductors/

Patologia > Déficit—= Limitacié — Discapacitat—> Dependenci&f  Agravan

Factors ambientals

Font: Elaboraci6é propia

La dependéncia és majoritaria en el collectiu de persones ancianes, pero
I'impacte social i emocional que provoca no és comparable amb les situacions
de dependéncia en edats joves.

Si les families amb nens amb deficit intel lectual i amb plurideficiéncia troben
en el seu entorn alld que faciliti el desenvolupament maxim de les capacitats de
I infant i els recursos compensatoris de les limitacions que presenten, aquests
seran menys dependents de les seves families i, al mateix temps, aquestes

tampoc no seran dependents de procurar el benestar del seu fill.
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1.2 El retard mental

Els infants de les families estudiades presenten diverses discapacitats
relacionades amb el deficit de funcionament del cervell. El retard mental és la
manifestacié més important de les que s6n presents en la pluridiscapacitat.

El paradigma de retard mental més interessant d'utilitzar actualment és el de

1" associacio americana sobre retard mental (AAMR )10 1" organitzacié6 més antiga
que s’ocupa d’aquesta qiiestié (des de 1876); aquesta organitzacioé esta formada
per professionals i altres persones interessades en tot allo relacionat amb el
retard mental i les discapacitats que s’hi associen.

L"AAMR va definir el 2002 el retard mental com a “una discapacitat caracteritzada
per limitacions significatives en el funcionament intel lectual i la conducta adaptativa
que es manifesta en habilitats practiques, socials i conceptuals. Aquesta discapacitat
comenga abans dels 18 anys”. (Luckasson et al, 2002)

Aquesta nova definici6 té un enfocament multidimensional que vol superar els
models basats en el Quocient Intel lectual (CI).1

El retard mental no és només una disminucié del nivell intel lectual, com
s’entenia valorant el CI, o de les habilitats adaptatives, sind tots dos aspectes

alhora.

10 Consultar www.aamr.org o www.feaps.org

11 El CI és la capacitat per resoldre problemes, aprendre, pensar, comprendre el sentit del moén.
Aquesta taxonomia utilitzava els segiients nivells de gravetat per classificar el retard mental:
Lleu entre el 50% /55% i 70% . Moderat entre el 36% i el 50%/55%. Greu entre el 21% i el 35%.
Profund per sota del 20% de CI. (National Dissemination Center for Children with
Disabilities, NICHCY).
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La discapacitat intellectual, no és wuna caracteristica que tenen unes
determinades persones, sin6 una manera de funcionar de les persones que es
produeix en la interaccié entre determinades persones i determinats contextos.
Aquesta situacio es canviant (Fantova 2007).

Les capacitats no sén 1'tinic atribut per explicar el funcionament d’una persona,
ja que aquest es demostra quan un individu interacciona amb el seu entorn, per
aix0 en avaluar el retard mental s’ha de tenir en compte la diversitat cultural i
lingtifstica i la manera de comunicar-se i relacionar-se les persones de I'entorn
de l'infant, per tant les limitacions s’han de manifestar i valorar en els entorns
habituals segons 'edat i la cultura del subjecte

A més el paradigma proposat per I’ AAMR vol enllagar estretament 1’avaluacié
amb la intervencio, o sigui amb el suport que necessita la persona. També té en
compte que les intervencions proposades prevegin tant els aspectes personals
com els ambientals i que el suport pot variar en el transcurs dels temps.

Per desenvolupar el seu model I’AAMR recomana seguir un procés que té tres
funcions:

1. El Diagnostic de Discapacitat Intel lectual que es concreta quan hi ha més de
dues desviacions tipiques per sota la mitjana en el funcionament intel lectual
i/o en les conductes adaptatives (per la qual cosa, encara, no existeixen barems
validats al nostre pais i s"ha de confiar en el judici clinic dels experts) i és dona
abans dels 18 anys.

2. La Classificacio i Descripcié d’aquesta diagnosi que identifica els punts forts i
febles de la persona en cinc dimensions:

Dimensi6 I: Habilitats Intel lectuals

Dimensi6 II: Conducta adaptativa (conceptual, social i practica)

Dimensio III: Participaci6, Interaccions i Rols Socials

Dimensi6 IV: Salut (salut fisica, salut mental, etiologia)

Dimensié V: Context (ambients i cultura)

3. El Perfil de Necessitat de Suport de cadascu: identifica el suport necessari per a
millorar el funcionament, la intensitat amb qué s’han d’oferir i la persona

responsable de realitzar-los en les arees segtients :
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Desenvolupament huma

Ensenyanca i educacié

Vida a la llar

Vida a la comunitat

Ocupacio

Salut i seguretat

Conducta

Social

Protecci6 i defensa

Aquesta proposta no té per objectiu principal classificar la persona siné que esta
pensada per dissenyar i planificar els suports requerits per una persona
concreta en un context concret, per tal de millorar la seva qualitat de vida en el
medi on estigui. Aquests suports es dirigiran a totes les arees on facin falta:
entorn, salut, estat emocional...

Amb aquest plantejament es deixen de banda els continguts escolars com [I’eix
central del progrés de les persones amb retard mental .

El concepte de suport és basic en aquesta definici6 de retard mental ja que
indica que amb determinats suports, la persona millorara. D’aquesta manera es
fa evident, per tant, que la seva situaci6 no és estatica ni inamovible i que calen
reavaluacions.

També es descarta la classificacié tradicional del retard de la persona (lleu,
moderat, sever i profund) i se n"utilitza una altra que es basa en la intensitat
dels sistemes de suport:

Intermitent, quan el suport es necessita de forma episodica, encara que la
intensitat del suport pugui ser alta o baixa.

Limitat, quan el suport es necessita durant un temps que és limitat i d’intensitat
baixa.

Ampli, quan es requereix suport sistematitzat d"intensitat baixa

Generalitzat, es requereix suport constant d’alta intensitat, és aquell suport que

permet mantenir la vida
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Figura 2. Model de resultats de suport segons I’ AAMR.12

Punts forts
Diagnostic / Necessitats de Suports
e
T~ Punts febles
Arees necessitades  de | Recursos de suport Funcions del suport Intensitat del suport
suport - Educaci6 - Intermitent
-Desenvolupament huma -Professionals - Amistat, - Limitat
-Ensenyanca i educacié -Altres persones -Planificacié economica - Ampli
-Vida ala llar -Tecnologia - Assisténcia per a la vida a | - Generalitzat
-Vida a la comunitat -Serveis la llar
-Ocupaci6 - Accés a/i us dels serveis
-Salut i seguretat de la comunitat
-Conducta - Assisténcia sanitaria
- Social - Ajuda en el treball
-Protecci6 i defensa - Suport a la conducta
Resultats desitjats:
-Augmentar el nivell d’habilitats adaptatives/Capacitats funcionals
-Afavorir la consecucié d’objectius de benestar fisic, psicologic o funcional
-Promoure elements de l'ambient que augmentin la preséncia a la comunitat: eleccié, implicacié, consideraci6 i
participacio.

Font: Adaptat de Shalok i Verdugo

Els trastorns que amb més freqiiencia deixen seqtieles neurologiques que cursen
amb retard mental tenen el seu origen durant I'embaras, el part, el postpart i la
primera infancia i s’agrupen sota l'epigraf de “paralisi cerebral infantil”, que és
un dels trastorns que més discapacitat genera a la infantesa. Aquesta
discapacitat es defineix com un trastorn no progressiu de la postura i dels
moviments, acompanyat sovint d’epilépsia, trastorns del llenguatge, de la visié
i de la intel ligenciacom a conseqiiéncia d'un defecte o lesi6 en el cervell que
s'esta desenvolupant. La paralisi cerebral pot ser deguda a alteracions
genetiques, anoxia en el part, infeccions, alteracions metaboliques, toxics, etc.
encara que, en general, es desconeix la seva etiologia en més del 50% dels casos.
(Ferndndez i Calleja, 2002a). La incidencia de paralisi cerebral, als paisos
desenvolupats, és de 1’5 nous nens afectats per cada mil. La millora en les

atenci6 a I'embaras i al part la van reduir notablement, amb un petit augment a

12 Schalock, R.L. y Verdugo, M. A. (2003), Calidad de vida. Manual para profesionales de la educacion,
la salud y los servicios sociales. Madrid, Alianza Editorial.
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partir dels anys 80 relacionat, probablement, amb l'augment de la
supervivencia de nadons de molt baix pes (Jiménez, 2005).

Actualment, s’estima una prevalenca global de paralisi cerebral entre el 2i el 2’5
casos per cada 1.000 nadons vius en els mateixos paisos. (Fernandez i
Calleja, 2002b).

El retard mental no és cap malaltia ni cap sindrome pero és freqiient que les
persones amb retard mental presentin també alteracions en la salut, que sén les
que configuraran la seva pluridiscapacitat i que, moltes vegades, faran que
necessitin tractaments farmacologics perllongats o severes intervencions

quirargiques. (Fernandez i Calleja 2002b).

Taula 1. Tipologia de la pluridiscapacitat

Problemes neurologics: epilepsia o encefalopaties

Discapacitats sensorials

Discapacitats motrius

Trastorns neuropsiquiatrics com ara hiperactivitat o autisme

Problemes de salut mental

Problemes organics: malalties respiratories, digestives o problemes osteoarticulars

Font: Elaboracié propia

Les causes, conegudes, més comunes del retard mental son:

Alteracions genetiques. Com ara la sindrome de Down, la sindrome X fragil i la
fenilcetonaria.

Problemes durant I” embaras. Per alcoholisme, rubeéola, etc.

Problemes en el part. Com anoxia i lesions cranials.

Problemes de salut. Com ara varicel la, encefalitis, meningitis, malnutrici6
extrema, intoxicacions, etc.

Accidents.

El retard mental no s’encomana ni tampoc es cura i les persones que en tenen

poden avangar i aprendre.
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Tot i que el retard mental no és cap malaltia, encara que déna transtorns en la
salut, aquest es pot explicar des de les tres perspectives que Young (1982) i
altres autors (Scheper-Hughes i Lock, 1986; Good, 1994) donen a la malaltia:
Illness: quan es refereix a l'experiéncia humana dels simptomes i del patiment.
Tot l'itinerari vital pel qual transitara la persona amb pluridiscapacitat i la seva
familia.

Disease: el problema vist des de la perspectiva dels experts, als quals recorreran
al llarg de la vida i que, en el cas de la pluridiscapacitat, seran d” especialitats
diverses.

Sickness: la dimensi6 social del desordre en relacié amb I’economia, la politica i
les institucions. El suport que necessiten les persones amb pluridiscapacitat
ocasiona un important impacte en les politiques publiques i en les economies
familiars.

El retard mental i la pluridiscapacitat, provoquen un patiment i un desgast a
qui el presentai ala seva familia, per diversos motius:

Com a resultat de la propia discapacitat.

Per I'estigma i la marginaci6 a que els sotmet una societat que els rebutja.

Pels esforcos que fa la familia per poder adaptar-se al problema i a un entorn
hostil.

Per la despesa d’energia, i els recursos economics que ha d’esmercar la familia
per compensar la manca d’autonomia que té la persona afectada.

Per la lluita pel reconeixement dels drets de les persones amb discapacitat i

I'exigencia dels suports adequats.

1.2.1 Epidemiologia
A Catalunya, com a Espanya i a Europa, el patré de morbimortalitat és el propi
dels paisos avangats, amb una llarga esperanca de vida en néixer, que se situa
entre les més altes del mén (juntament amb la dels paisos nordics, l'area
mediterrania i el Jap6). Actualment, aquesta esperanga de vida se situa en 75’5
anys per als homes i 83’1 anys per a les dones (annex 1), amb la qual cosa és

molt freqiient que coexisteixin quatre generacions en una mateixa familia.
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L’any 2000, Espanya tenia un 22’'9% de persones majors de 60 anys. Existeix,
també, un augment de la proporcié de persones centenaries, tret caracteristic de
I'envelliment demografic dels paisos desenvolupats (Carrascosa, 2004).

Igual que als altres paisos desenvolupats, els principals problemes de salut que
pateixen les persones de l’Estat espanyol sén cronics i, la majoria estan
relacionats amb els estils de vida. Les causes de mort dels espanyols, segons la
Clasificacion Internacional de Enfermedades (CIE), son: els tumors malignes, les
malalties del cor, les malalties cerebrovasculars, la pneumonia i la influenga, la
malaltia pulmonar obstructiva cronica i les afeccions afins , els accidents i el
suicidi (annex 2) (Regidor et al, 2002).

Els indicadors de mortalitat en la petita infancia sén una bona informacié
d’aspectes no relacionats directament amb la salut dels infants, ja que a taxa de
mortalitat infantil’3, es considera un bon indicador del nivell socioecondmic
d'una comunitat i la taxa de mortalitat neonatal'* serveix per identificar la
qualitat de les atencions rebudes en el periode neonatal. Aquests indicadors
expliquen tant el desenvolupament socioeconomic general d'un pais com el
dels serveis sanitaris.

La mortalitat infantil a Catalunya ha disminuint de forma molt pronunciada
durant la segona meitat del segle XX, passant del 760 defuncions per cada 1000
nens i nenes nascuts vius I'any 1990 a 2'7/00, el 2005 (segons dades de 1" Institut
Catala d’Estadistica). Entre les causes de mortalitat infantil destaquen les
afeccions perinatals i les anomalies congenites, que representen el 80,2% de les
defuncions en menors d'un any (annex 3).

Com s’ha dit abans, el descens de la mortalitat infantil, com a resultat dels als
avencos de la medicina perinatal, té conseqiiencies en la prevalenca de la
discapacitat en infants.

Ha augmentat la supervivéncia de nens i nenes amb molt baix pes i d” aquells

que han patit malalties que, fins feia poc, eren mortals. La discapacitat en

13 Infants morts abans de 'any de vida, dividit pel nombre d’infants nascuts, per 1000
14 Nombre d’infants morts abans dels 7 dies de vida , en relacié al nombre de nascuts vius per
1000.
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infants també esta relacionada amb els accidents de transit i d’oci. (Jiménez,
2005).

La tendeéncia a I’ augment de persones ancianes ha portat, tant a la poblacié com
als poders publics, a preocupar-se pels suports que els sén necessaris. Es
conegut que, en els ultims anys de la vida, les persones presenten problemes de
salut, discapacitats i dependencia, que en aquests moments les families
modernes ja no poden atendre. (annex 5).

Cal tenir present que les situacions que duen a la discapacitat i a la dependéncia
poden apareixer en qualsevol moment de la vida de les persones i no solament
s’ha de circumscriure al col lectiu de persones ancianes, encara que en siguin
les més afectades. La dependencia pot ser present des del naixement, apareixer
en un moment donat de la vida, després d’una malaltia, o accident o anar
evolucionat en el transcurs de la vida. (annexos 6,7 i 8)

La manca d’estudis especifics sobre el col lectiu de nens amb discapacitat fa que
I'obtenci6 de dades sobre els seus problemes sigui molt dificil, ja que les
persones amb alguna discapacitat només es fan visibles oficialment quan se’ls
reconeix el grau de dependencia, que els déna dret a rebre algun tipus de
suport o subsidi. Com que en el cas dels infants els ajuts sén molt minsos, no
tots han estat valorats.

Per tant, les dades utilitzades fan referencia a diversos conceptes relacionats
amb la discapacitat mental i la pluridiscapacitat, agrupats per intervals d’edat a
vegades molt amplis.

Una altra dada a tenir en compte és que la majoria d’estudis sobre discapacitats
i dependéncia inclouen les persones a partir de 6 anys, ja que abans se’ls
considera dependents de la familia encara que no pateixin cap deficit, cosa que
es discutida per les families de nens amb pluridiscapacitat. També fa dificil el
seu estudi la poca prevalenga de persones afectades amb pluridiscapacitat.

A I'Enquesta de Salut de Catalunya de 1999 no apareixen dades de la poblacié
menor de 6 anys perque tenint en compte el petit nombre de persones que es

van entrevistar els resultats, d” aquest interval, no van ser significatius.
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En les dades de 1" Institut d’Estadistida de Catalunya (IDESCAT) sobre el tipus
de deficiencies en persones de més de 6 anys es fa dificil d'identificar on es
troben classificades les persones amb pluridiscapacitat, ja que, per un costat,
sota l'epigraf de deficiencies mentals hi consten els malalts mentals i les
persones amb retard mental, i per un altre hi ha classificades les diverses
deficiencies de forma aillada ( annex 9) . Segons el Departament de Benestar i
Familia I’any 2003 a Catalunya el 2’5% de nens i nenes de 0 a 6 anys patia algun
tipus de discapacitat permanent que requeria atencié primerenca (Ruber, 2005).
La poca presencia de nens i nenes amb déficits i discapacitats fa que, per
exemple, el Pla de Salut de Catalunya no hagi considerat, fins ara, les
intervencions sobre aquest col lectiu (ni sobre els infants afectats ni sobre les
seves families).

La incidencia del retard mental a Espanya nop esta estudiada amb rigorositat
pero es considera que pot estar situada de forma similar a la d’altres paisos
entre el 0’5 i el 2’5% de la poblacié6 menor de 14 anys, el retard mental greu se
situa al voltant del 0'3% de la poblaci6é general. La proporci6 d’homes amb
retard mental en relaci6 a les dones és de 1’5 a 1. (Ferndndez i Calleja, 2002a).
Algun altre estudi la situa entre 1 i el 3% de la poblaci6 ( Artigas-Pallarés, 2006).
La majoria de treballs de recerca sobre deéficits, discapacitats i dependencia fan
referéncia als relacionats amb l’envelliment i molt pocs a persones d’altres
edats, sobre tot pel que fa al retard mental. De totes maneres, d’aqui a pocs
anys, aquests treballs, centrats en 1’ancianitat, també hauran de tenir en compte
les persones amb deficit intel lectual ja que l'esperanca de vida augmenta,
també, per a ells. La realitat obligara a coneixer I'impacte de I'envelliment en la
persona amb retard mental.

A Espanya s’estima que actualment existeixen unes 230.000 persones amb
retard intel lectual, 48.966, a Catalunya, segons l’estudi realitzat per la
Federaci6 Catalana pro persones amb Retard mental (APPS) publicat ’any 2005.
L” APPS considerava que del total de persones amb discapacitat intel lectual, de
I’Estat espanyol, unes 50.000 no podien dur a terme les activitats de la vida

diaria per si mateixes, és a dir necessitaven que algt s'ocupés de la higiene, els
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ajudés per moure’s, els donés el menjar, etc. La resta necessitava supervisio i
ajuda, en diversos graus, especialment a 1'hora de prendre decisions sobre quan
cal fer cada cosa.

La normativa d’integracié escolar preveu que molts nens i nenes amb retard
mental han de ser escolaritzats en escoles ordinaries, amb suport puntual o
generalitzat i en relacié amb els seus déficits. Hi ha infants que no poden ser
acollits satisfactoriament en escoles ordinaries, encara que sigui amb suport,
perque presenten una greu afectacio intel lectual i pluridiscapacitat que els fa
necessitar diversos tipus suports i professionals especialitzats que no existeixen
a I'escola ordinaria. S6n infants amb retard mental i altres trastorns sensorials,
organics o fisics que sempre seran dependents i amb un estat de salut de risc
vital. Molts d” ells, independentment de 1’'edat que tinguin, encara no tenen un
diagnostic i pronostic establert.

Al curs 2006/07 a 1'Estat Espanyol hi havia 29.785 persones escolaritzades en
escoles d’educaci6 especial (de 3 a 18/20 anys) que eren ateses per 960
professionals en 45 escoles publiques i 74 privades (les escoles publiques
acollien 15.974 alumnes i les privades 13.811); a Catalunya hi havia 6.779
alumnes a les escoles d’educaci6é especial atesos per 1.506 professors en 133
escoles (41 de publiques amb 2.995 alumnes, 67 de privades amb 3.824 alumnes,
la resta de I'alumnat era acollit en aules d’educaci6 especial dins de les escoles
ordinaries). (Gémez-Granell i Buerba 2007)

La manca de recursos que necessiten les persones adultes amb retard mental i
pluridiscapacitat fa que aquestes hagin d’ allargar la seva estada a l'escola
d’educacio especial fins als 20 anys, i a vegades, més.

Poques families de fills amb déficit intel lectual poden escollir I'escola, ja que en
cas que pugin optar a una escola ordinaria (un dret de tots els pares), hauran
d’escolaritzar-lo en aquella escola que tingui il lusi6 per acollir-lo i estigui
millor equipada per fer-ho. Si han d’optar per l'escola d’educaci6é especial

hauran d’anar a la que els pertoqui segons el lloc on visquin.
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1.2.2 El cas del Vallés Oriental

Aquest treball s'ha realitzat a la comarca del Vallés Oriental. Es una comarca de
la segona corona metropolitana, que com les altres de I'entorn ha crescut amb la
industrialitzaci6, aquest creixement no s’ha aturat en cap moment i actualment
té prop de 300. 000 habitants. La caracteristiques de la zona, amb ciutats
industrials i espais naturals com el Montseny, la Serralada Prelitoral i els
Cingles del Berti han fet que la poblacié visqués als pobles i ciutats, perdé també
a les nombroses urbanitzacions, amb la qual cosa el transport i la mobilitat és
un dels principals problemes que afecten la qualitat de vida dels ciutadans. Les
principals ciutats son Granollers que gairebé té 60.000 habitants i Mollet que ha
sobrepassat els 50.000. Degut al seu nombre de ciutadans aquestes dues ciutats
tenen el deure de proporcionar i gestionar la majoria de serveis que es
necessiten habitualment (serveis educatius, sanitaris, de serveis socials,
transport, etc). A les altres ciutats tenen menys habitants, amb gran diferencia,

molts d’aquests serveis son gestionats des del Consell Comarcal.

-
- A 4 :
| i L

o e "

A | &) ptends 7 % § e
\l T 5 Covpicn | r =t L | l:. S
. 1 o \

e o
i CamsBigagil "-.l & | "-.. . :l Fegan
b ~L fisal ." 5 Tagemanant o~ I-,.' e Whanicien J

4 L S
B I l’ _,J"J [ 1\l.l-\nlu- i
Graai | -
i Ll s Oxsm Ean o
el 42 L i E--w:-n v N
. > 'I,Jl::Jur;::| o -.“ I',f b f e Pu\awa- e S A
Sarvabin |£.,1.-|. ;1'-4 Eats W
I| Anihg
g o ﬁ-qurl Rl -j = e I'""_Q“ fion kdm Sand Cakinl
N fn-nlh o | k—’ Yk r

P i Rl ==l
b MnEv ."I '1"llw|-Fls *"“'""“’ ""l = i Lr

\lﬂf -hMﬂnul Sl Vala g Vg iufl ol

Hungas lJ'a-:-m i v
?;.'IL ,-'L :l ;i, i :-l-‘rul-nu3 I[ __;‘:
%'flul-l-u'! '-._‘ A4 " \
{ J’i'““:"‘l Jj:umum'
e iy

i =, :
45,;- % L'—a.-‘
u\,u.i-{rﬁ* 4\:.‘.‘ )
bl:ll) v i
i -|hrr~ .

s LA 'ﬁ':';l-f".}'-‘
wh, St Fat -
Trfangpnlais

La informacid publicada sobre discapacitats en aquestarca en les diferents bases

de dades oficials, presenten les mateixes dificultats que en el cas de I'Estat espanyol i

Catalunya. Les dades oficials aconseguides fan referencia al grau i tipus de discapacitat
i als intervals d’edat de les persones que les presenten, pero sense relacionar les tres

variables.
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Taula 2. Estimaci6 del nombre de persones amb discapacitats al territori de salut de

Granollers.

Grup d'edat Homes Dones Ambdoés sexes
0-5 141 133 274

6-9 105 99 204

10-14 89 69 158

15-19 126 82 208

20-24 174 109 283

Font:F. Martinez, Fundaci6é Hospital Asil. Granollers

Taula 3. Persones reconegudes legalment com a disminuides segons el tipus de
disminucié. Vallés Oriental. Serie temporal

Tipus
Any Motorics  Fisics Visuals Auditius Malalts Mentals Psiquics No consta
no motorics
2005 5032 3447 1034 679 2278 1696 37
2004 4584 3175 985 606 1979 1652 19
2003 4044 2859 886 535 1718 1576 20
2002 3689 2686 831 499 1467 1518 21
2001 3427 2549 791 452 1275 1470 21
2000 3104 2341 727 409 1034 1428 23
1999 2770 2117 676 358 864 1366 24
1998 2547 1890 613 331 689 1278 76

Font: Institut d'Estadistica de Catalunya

Tenint en compte la dificultat existeix, en general, per obtenir dades sobre
persones amb discapacitat i especificament de nens, la manca d’opcions per
escollir els recursos per als fills que tenen les families s’ha transformat en
avantatge a 1'hora de fer aquesta recerca, ja que els nens i les nenes amb
pluridiscapacitat no poden ser atesos fora de la comarca, excepte per les
especialitats mediques.

S’ha considerat que el més adequat per coneixer el nombre d’infants amb retard
mental i pluridiscapacitat era la informacié proporcionada pels Centres
d’Estimulacié Diagnostic i Atencié Preco¢ (CEDIAP) i I'alumnat escolaritzat a
les escoles d’educaci6 especial de la comarca. A través d’ells se sap que, al
Valles Oriental, 16 infants menors de 3 anys i 225 nois i noies de 3 a 20 anys
amb diagnostic de retard mental que també presenten plurideficiencia, aixo

significa el 0'33% de la poblacié infantojuvenil de la comarca.
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Només hi ha un Centre d’Atencié Preco¢ (CEDIAP), i una escola d’educaci6
especial a Mollet i a Granollers, les persones de les altres poblacions s’han de
desplacar unes a una ciutat i les altres a 'altra.

Els CEDIAP formen part de la xarxa de serveis especialitzats d” atenci¢ a la
discapacitat del Departament de Acci6 Social i Ciutadania de la Generalitat.

A Tlescola d’educacié especial els infants hi sén adregats per I'Equip
d’Assessorament Psicopedagogic (EAP). Aquest equip decideix, quan un nen
no pot ser escolaritzat a I'escola ordinaria i si ha d’anar a I’escola de Mollet 0 a
la de Granollers tenint en compte el seu lloc de residencia. Les families
d’aquests nens i nenes, no tenen la possibilitat d’escollir 1’escola dels seus fills,
com, més o menys, fan les altres.

A Mollet 1" any 1969 es va crear el patronat municipal pro-subnormals per pares
de nens amb retard mental amb l'encarrec de construir una escola que es va
inaugurar I'any 1971 amb el nom d’Angel de la Guarda, aquesta escola, per la
seva precarietat, no va obtenir el reconeixement del Ministerio de Educacién y
Ciencia fins a I'any 1976. Igual que en la majoria de casos el fet que els nens de
I'escola creixessin va provocar que es pensés en altres tipus d’equipaments
relacionats amb el treball. La complexitat que representava I’organitzaci6 de
més serveis va fer que els pares transferissin 1’escola a 1’administracié local.
L’Ajuntament va crear l'Institut Municipal de Servei a la Discapacitat per
agrupar tots els serveis que proporciones atencié a les persones amb
discapacitat intel lectual: el centre d’estimulacié precog, 1'escola d’educacio
especial, un centre ocupacional i un centre especial de treball

L any 2007 ampliat I" oferta amb una residencia per a persones adultes i un
centre de dia. Fa anys que l'escola ha canviat de nom i es diu Can Vila, esta
ubicada en una zona rural, al’entrada del poble, en una antiga masia a la qual
s’hi ha incorporat un parell de pavellons nous. Al comencament del seu
funcionament quedava forca lluny del nucli urba pero actualment, amb el
creixement de la ciutat, esta una mica més propera a una barriada nova i a

I'escola dels mossos d’esquadra. La llunyania justifica la necessitat transport
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especific per arribar-hi, fins i tot per aquelles poques persones que no tenen
problemes per caminar i viuen a la mateixa ciutat.

L’any 2006 hi havia 95 infants escolaritzats a Can Vila, opci6 per a les persones
que pertanyen al sector de Mollet, (Mollet, Parets, la Llagosta, Sant Fost,
Martorelles a part d” uns pocs alumnes del Valles Occidental) ateses per 19
professionals, majoritariament mestres d’educacié especial (amb algun altre
especialista de suport). L’escola esta concertada amb el Departament
d"Educacio.

A Granollers I'any 1960 es va crear 1" associacié de pares de nens subnormals
amb 1'objectiu de construir una escola, que ja va necessitar ampliar-se 6 anys
més tard. L’any 1980 va canviar d’emplacament i de model de gesti6, va deixar
de ser portada directament pels pares per passar a la contractacié d'una gerent
professionalitzada. El nou emplagament va permetre atendre més persones i
ampliar-se amb altre tipus de recursos i serveis. Al cap de 30 anys 1" Associacié
es va transformar en una Fundacid, que actualment gestiona I'escola d’educacio
especial, una residencia i centre de dia, un centre especial de treball i centre
ocupacional, dos habitatges amb suport per adults joves i un per a ancians.

Tots els serveis estan concertats amb els corresponents departaments de la
Generalitat de Catalunya.

L’escola, la residéncia i centre de dia i els equipaments laborals estan ubicat en
una serra als afores de la ciutat, propera a la pres6 de Quatre Camins, amb la
qual cosa hi ha la necessitat de transport especific per arribar a tots els recursos.
El disseny arquitectonic, dels equipaments que es van construir als anys 70 sén
singulars perd poc sostenibles, ja que son pavellons aillats amb molt de vidre,
cosa que els fa vulnerables a la calor i al fred.

Actualment existeix un fort enfrontament entre les families de les persones
usuaries, que es va iniciar a l'escola, i els patrons de la Fundacio, degut a la
manca de manteniment de 1'equipament, la poca transparencia en la gesti6, i
incoheréencies en la distribucié de les despeses per part de la geréncia que és
recolzada pels patrons de la Fundaci6. Val a dir que ja no hi ha cap patré que

formi part del grup de pares impulsors del recurs. La manca de manteniment
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generalitzat va provocar que, I'hivern passat, I'alumnat estigués a les classes a
una temperatura que no arribava als 10 graus, fet que va ser comprovat i
després denunciat a la inspecci6, pels pocs pares que anaven a 'escola a buscar
els seus fills personalment. L” enfrontament ha portat al Departament
d’Educacié a retirar el concert de l'escola i transferir-lo a I’Ajuntament
(propietari del sol) perque sigui ell qui I'administri i miri d’encarrilar les
relacions, el mantenimenti els serveis.

L’escola Montserrat Montero acollia I'any 2006 130 alumnes que viuen al sector
de Granollers (la resta de les 37 poblacions de la comarca) que eren atesos per
25 professionals, dels quals dos eren logopedes i dos fisioterapeutes.

Pel seu emplacament, allunyades dels centres urbans, per la tipologia dels
usuaris i perqué ha de donar cobertura a tota la comarca, tot I’alumnat necessita
el transport que subvenciona el Departament d’Educaci6 del Govern de
Catalunya i el gestiona el Consell Comarcal. Subvencionant el transport
adaptat, la Generalitat es deu gastar allo que estalvia no planificant escoles
proximes a les residencies dels infants. El fet que els equipaments estiguin tan
allunyat de la ciutat també fa que les persones amb discapacitat tinguin
dificultat per socialitzar-se amb la resta de la ciutadania.

El problema de la despesa en transport adaptat que en els serveis educatius
pertany a I'administraci6 es trasllada a les families quan els nois i les noies es
fan grans i han d” anar a un centre de dia o de treball amb suport que estan
situats al costat de les escoles, o sigui tan allunyats com elles. No hi ha cap
administraci6 que es vulgui fer responsable de subvencionar el transport
adaptat per a les persones adultes. Amb l'agravant que aquest encara pot ser
molt més car si la persona ha d’anar a un equipament fora de la comarca perque
no hi ha cap plaga vacant a la seva. Aquesta indefinicié ocasiona tivantors i
enfrontaments entre els pares dels usuaris, la titularitat dels serveis i les
institucions publiques

Hores d’ara, al Valles Oriental els nous usuaris tenen molta dificultat per
accedir a qualsevol dels serveis existents, ja que tota la oferta esta col lapsada

per la manca d’oferta de serveis a les persones per a persones adultes.
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Realitzar un estudi que afecta a menys de 300 persones podria semblar
irrellevant pero, justament perque sén poques, podria passar que no es comptés
amb els recursos i serveis per donar-los suport, a ells i les seves families. També
pot succeir que, per ser poques les persones afectades, la majoria de la poblacié
no conegui com sén aquests infants amb pluridiscapacitat i quan els descobreix
I'impacte que rep pot ser brutal, amb reaccions molt diverses que van des de la
pena al rebuig. Si es conegués millor la seva realitat, es podria normalitzar la

seva presencia en la societat.
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1.3 Politiques Pabliques

1.3.1 Politiques familiars
Per politiques familiars s’entenen aquelles intervencions de 1’Administracié
Puablica per facilitar recursos a les persones amb responsabilitats familiars per
tal que puguin desenvolupar-les en les millors condicions. S6n aquelles accions
que faciliten que aquestes responsabilitats no els comportin penalitzaci6
economica, social ni professional.
Per no ser discriminatories les politiques familiars han de plantejar-se per a tota
la ciutadania, només aixi s’ajudara a resoldre els problemes que afecten la
majoria de families, d’altra manera es podria deixar de banda el gruix més
important de la societat ja que les families amb major poder adquisitiu tenen
recursos per resoldre problemes elles mateixes i existeix la tendéncia a ajudar
només les families economicament més febles.
Segons Flaquer i Oliver (2004), les politiques familiars no sén una despesa social
sind una inversi6 en capital huma, perque si les families tenen el suport adequat
poden seguir reproduint-se i complir amb la seva funcié social. Les politiques
tamiliars sén aquelles que permeten una millor educacié dels menors (també
aquells que presenten discapacitats), més oportunitats per a les mares i
politiques actives d’ocupacié que sén més efectives a llarg termini que no pas la
inversi6 en subsidis als aturats i a les persones amb dependencia (Pelegri X,
2004).

Les politiques familiars realment efectives han de tenir com a objectiu:
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Per una banda la igualtat d’oportunitats entre homes i dones, fent incidencia en
I’ambit domestic ja que és impossible competir en el mén laboral si es tenen
massa responsabilitats a la llar. Per una altra I’ increment del benestar creant
serveis: habitatge social, feina, serveis a la dependencia, centres residencials i de
dia, escoles infantils... També han de garantir la igualtat d’oportunitats dels
infants: eliminant-ne la pobresa.

El socioleg danes Esping-Andersen (1993), especialista en politiques ptbliques
de benestar comparades, ha descrit tres models, en el mén occidental, segons el
repartiment de responsabilitats en la proteccié de les families, entre 1" Estat, el
mercat i la familia:

En el model liberal, de paisos anglosaxons com els Estats Units, Canada i
Australia, l'assisténcia social és residual i es limita a aquells casos en que la
familia i/o el mercat sén incapacos de resoldre el problema, els seus
destinataris son els exclosos pel sistema i corren el risc de ser estigmatitzats.

El model corporatiu, basat en el sistema de seguretat social, esta implantat a
Alemanya, Austria, Franca, Bélgica i una mica a Italia. Es el model, de proteccioé
de les families, més conservador de tots, en diversos sentits. Per una part,
perque és I'hereu de I” antic sistema de seguretat social alemany, que mantenia
les diferencies d” estatus entre las diverses categories de treballadors i per 1'altra
per proposar un repartiment tradicional de rols en funci6 de genere en I’
interior de la llar, ja que 'ajut es concep com a un complement a 1'atencio
familiar, especialment a la persona cuidadora que tradicionalment és la dona.
Les prestacions tenen un topall economic a partir del qual els usuaris han de
pagar pel servei el cost real. Existeixen unes assegurances de dependéncia,
accidents i salut que s6n obligatories i poden ser pabliques o privades.

Aquest model de benestar fomenta la maternitat pero desincentiva la
participacio de les dones en el mercat de treball, amb la qual cosa les converteix
en dependents dels seus marits, ja que els autentics titulars dels drets socials
son ells.

El model socialdemocrata (també dit de proteccié universal), dels paisos

escandinaus, té com a principal requisit la plena ocupaci6, sense la qual el
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model és impossible. Com que el financament de la despesa social prové de la
fiscalitat progressiva, és necessari que treballi tothom, amb la finalitat de fer
front a les enormes despeses de 1" Estat. Tothom contribueix al sistema, tothom
se’n beneficia, encara que al mateix temps tothom en depén. Aquest és el model
que més estimula la inserci6 completa de les dones en el mercat de treball,
perque proposa serveis especifics i universals per a totes les families i persones
no autonomes.

Els paisos que alguns autors denominen de “I’arc llati” (Espanya, Portugal,
Greécia, fins a un cert punt Italia) no s’ajusten a cap dels tres models anteriors
perque encara que les seves Constitucions reconeixen el dret al treball i benestar
de tots els seus ciutadans i ciutadanes, aquestes promeses constitucionals tenen
poca implementaci6 juridica, institucional i social (Leibfriend, 1992).

Alguns autors han destacat 1'elevat familisme de les societats mediterranies.
Aquest concepte s’entén com a “una confianga permanent en la familia, en la
seva solidaritat intergeneracional i en la seva estructura de génere, com a
proveidora de treball i serveis assistencials”(Saraceno, 1995). La manca de
serveis i mesures de suport a les families és compensada per 1'activacié de la
xarxa familiar que, actualment, esta esgotant els seus recursos (Brullet i Parella,
2001).

La nova llei de promocié de l'autonomia personal i suport a la dependeéncia, a
tot I'Estat espanyol, aixi com la, encara més recent, llei de serveis socials, a
Catalunya, tenen entre els seus objectius el de palliar la situaci6 de
sobrecarrega de les families.

Actualment es podria resumir que les politiques publiques de suport a les
families, a Espanya es caracteritzen per:

Una atenci6é a la salut de cobertura universal amb un model que, sense ser
discutit, esta en crisi en haver de fer front a les situacions derivades de la
cronicitat, el sobreenvelliment i la dependencia, i que se situa en el tercer lloc
per la cua, després de Portugal i Grecia, en despesa per habitant de la Uni6

Europea (UE) 15 (Navarro i Quiroga, 2004)

41



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI

UN ALTRE VIATGE A ITACA. LA GESTIO DE LA PLURIDISCAPACITAT A LA FAMILIA
Montserrat Roca 1 Roger

ISBN:978-84-691-9476-8/DL:T-2206-2008

Un sistema educatiu que, a més a més d’ estar en constant revisi6, no garanteix
una placa publica per al” etapa de 0 a 3 anys, per a la qual cosa les families, es a
dir moltes dones, han de plantejar-se si volen ser mares o ser treballadores, o bé,
ser mares treballadores .

En el cas de les pensions, és de sobres coneguda la seva insuficiéncia que només
serveix d’amortidor de situacions de la pobresa extrema.

On hi ha un veritable buit és en la provisi6 d’habitatge, dret reconegut
constitucionalment, amb la qual cosa es dificulta I’ emancipacié de les persones
joves i deixa sense alternativa als ancians quan el domicili habitual no els
serveix.

A Catalunya ens troben que fins ara els serveis socials, han avangat amb una
contradiccié entre la retorica i la practica: d'un principi distributiu
d’universalitzaci6 han acabat, degut a la manca de disponibilitat de recursos
propis, continuant el model de beneficencia franquista. Els diferents plans
d’accions social han elaborat linies estrategiques, que no han tingut en compte
les situacions de necessitats dels diferents municipis, ni la participacié dels
agents afectats pels programes. Els recursos s’han distribuit atenent a criteris
conjunturals, l'opini6 publica i les relacions politiques (Pelegri ,2004).
Tradicionalment han atés problematiques relacionades amb la pobresa i la
manca d’habilitats personals per fer front als requeriments habituals de la vida
diaria de les families. Per aquesta ra¢ aquests serveis son poc utilitzats per les
families amb nens o nenes amb discapacitat que no presentin problematiques
associades de desestructuraci6 o pobresa. Tampoc no estan suficientment
planificats ni dimensionats els serveis d” atenci6 a la dependéncia, que és on es
desenvolupen les principals intervencions de suport a les families. Les
prestacions economiques per supervivencia, invalidesa i ancianitat sén, tambég,
de les més baixes de la UE15

Espanya, com s’ha vist, es troba a la cua del desenvolupament de serveis, tenint
com a Unica la politica de desgravacions fiscals amb la qual cosa s’afavoreix les

families econOmicament més fortes.
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A més, l'accés a molts d’aquests serveis no és universal per la qual cosa depen

dels pressupostos de les institucions i de les particularitats de cada territori.

1.3.2 El context legal

La preocupaci6 de les families per la proteccié dels seus membres més febles i la
visualitzacié de les persones discapacitades, ha portat la societat a legislar
mesures que protegeixin i garanteixin els drets i 1’accessibilitat als mateixos de
les persones que pateixen algun tipus de discapacitat; sense cap ordenaci6
juridica aquestes persones tenen molt dificil exercir la seva condici6 de
ciutadans.

El marc juridic que correspon legislar mesures pel que fa a la discapacitat és
molt ampli i divers, algunes de les lleis que hi fan referencia han estat

promulgades per I'estat i daltres per les comunitats autonomes.

Taula 4. Competéncies legals i administracié responsable

Matéria | Sanitat | Seguretat | Serveis | Educaci6 | Laboral | Habitatge | Urbanisme | Turisme | Oci
Social Socials
Estat Llei Llei Llei Llei
CCAA | execucio | execucié | Lleii execucio | execucio Lleii Lleii Llei i Lleii
execucio execucié | execucié |execucio | execucid

Font: Elaboraci6é propia

Algunes lleis estan adrecades a tota la poblaci6, en la qual estan implicitament
incloses les persones amb discapacitat dins de les estrategies del mainstreaming
(corrent general d’atencié a tota la poblacio) i d’altres han estat promulgades
explicitament per a elles, son les estrategies de targeting (identifiquen un
segment especific de la poblacié com a destinatari de 1’atencié) (annexos 10,11 i
12).

Quan es legisla des de la primera opci6 es corre el risc que algunes necessitats
especifiques de les persones amb discapacitat quedin desateses, en l'altra opcio
el risc és que es contribueixi a la segregacié (Fantova 2007).

En tots els casos l'esperit de la llei acostuma anar per davant de 1" aplicaci6 real,

tant que en el Dictamen del Comite Economic i Social Europeu , en la
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“Comunicacié de la Comissié al Consell, al Parlament Europeu i al Comite
Economic i Social Europeu i al Comite de les Regions- Situaci6 de les persones
amb discapacitat a la Uni6 Europea ampliada: el pla d’accié europeu 2006-
20077, es diu que cap Estat ha passat la prova de la integracié social de les
persones amb discapacitat proposades en el pla d’acci6 2004-2006. Aquest
dictamen també considera que les persones amb discapacitat han de tenir les
mateixes opcions individuals i el mateix control sobre la seva vida quotidiana
que les altres, per la qual cosa defensa la vida independent i la
desinstitucionalitzacié de les persones amb discapacitat. Manifesta que un estat
modern solidari i democratic s’ha de caracteritzar per la protecci6 dels
col lectius més febles. La Comunitat Europea ha decretat disposicions que han
servit de guia als diversos paisos que la conformen, també a Espanya (annex os
131 14).

Des de sempre ha existit una disparitat d’ instruments de valoracié de les
necessitats de suport de les persones amb dependencia entre comunitats
autonomes i, també, entre les diverses situacions o patologies que provoquen
dependencia. Aquesta situaci6 de I'Estat Espanyol es extensiva tot Europa
(Querejeta 2005)

En general han existit dues postures a 'hora d’escollir un barem, confeccionar-
lo a mida, cosa que suposa l'incompatibilitat a ’hora de treballar amb altres
arees o administracions, o bé utilitzar els més classics i coneguts com ara els
Indexs de Barthel, Lawton, Norton, mini mental, etc (Bowling, 1994) (annex 15).
A l'atenci6 d’un infant amb pluridiscapacitat hi ajuden tant els serveis adrecats
a ell directament com aquells que tenen per objectiu la seva familia, ajudant-la a
la tasca de cura (annexos 15 i 16). El mapa de recursos de suport a les persones
amb discapacitat i les seves families de Catalunya no és uniforme ni equitatiu, ja
que aquests no han estat planificats segons les necessitats de la poblaci6 siné
que s’ha construit alla on es cedia sol per edificar-los. Amb la qual cosa hi ha
comarques sobredotades d’algun tipus de recurs i d’altres deficitaries, com pot
ser el cas del Maresme, ben dotat en la majoria de recursos i el Valles Oriental,

amb pocs recursos i, per tant, saturats.
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2. LES BASES TEORIQUES

2.1 Lafamilia

Es parla de familia com el conjunt de persones unides per vincles de parentiu o
convivencia que formen una xarxa de relacions afectives, d’atenci6é i
economiques (Alberdi, 1999).

Denis Poston i els seus col 1laboradors del Beach Center, en la recerca sobre la
qualitat de vida de families de persones amb discapacitat intel lectual, van
demanar a les families investigades que els expliquessin qui formava part , per
a ells, de la seva familia. Van respondre que, des de la seva experiéncia, una
familia inclou aquelles persones que se'n consideren part, ja estiguin
relacionades per vincles de sang o matrimoni i també aquelles que els ajuden i
es preocupen per ells de forma habitual. (Poston et al, 2004).

L’estudi de la familia ha estat sempre una tasca complexa, a la qual s" han
dedicat diversos experts de moltes arees del coneixement cientific. Les
conceptualitzacions provenen del terreny de 1'educacio, la sociologia, la salut, la
psicologia, I'antropologia etc. i molt poc del camp legal, exemple d’aixo6 és que a
la Constituci6é espanyola, no es defineix quée s’entén per familia tot i que se li
déna molta importancia.

Més que parlar de familia cal parlar de families, en plural, donada la gran
varietat de formes de convivencia que s’aixopluguen sota aquest concepte.

Els canvis en l'estructura sociodemografica de les families espanyoles s’han

accelerat a partir de la decada dels 80:
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S” ha consolidat el model de familia nuclear que té com a caracteristica el poc
nombre de persones a la llar, cosa que els suposa una posicié de vulnerabilitat
davant qualsevol situaci6 de risc (malaltia, pérdua de la feina, separaci6 etc.).

La monoparentalitat, a causa de multiples factors com ara separacions, divorcis,
viduitat, reproduccié assistida, adopcions, abandonaments etc..., ha passat a
Catalunya de 178.604 nuclis el 1991 a 221.854 el 1996. En general de cada 10
nuclis monoparentals, 8 els encapgala una mare, encara que estan augmentant
els encapgalats per un pare. Les families monoparentals sén les que pateixen
més situacions de desigualtat social. Ha disminuit el nombre de families amb
tres fills o més i ha augmentat el nombre de les que només tenen un sol fill o
filla.

Les persones que formen les families espanyoles tenen cada vegada més nivell
d’instruccid, cosa que ha anat acompanyada de 1" augment de I'activitat laboral
femenina tot i que continua la divisi6 sexual del treball domestic a la llar
(Brullet i Torrabadella, 2004). De totes maneres la taxa d’activitat laboral
femenina encara és una de las més baixes d’ Europa i és la meitat de la
masculina. Aquesta diferéncia varia segons 1" edat: les dones de entre 25 i 29
anys presenten uns indexs d’ ocupacié del 74'5% mentre que les majors de 50
anys ocupades no arriben al 36%. La mitjana de dones espanyoles en el mercat
laboral es del 42'32%- (Parella, 2000). Les xifres d’ocupacié femenina baixen
quan les dones tenen fills en edat escolar ( un 26% de les dones van deixar de
forma voluntaria o involuntaria la feina per la maternitat) també son les dones
les que fan més feines a temps parcial (el 16% en front del 2’8% dels homes),
segons 'estudi de Flaquer (2004).

Espanya és un dels paisos del mén amb la taxa de fecunditat més baixa, havent
passat de 2’8 fills per dona en edat fertil al 1975 a 1"26 fills al 2002, encara que

ha experimentat un lleu repunt al 2003 fins a situar-se en 1’3 fills per dona en
edat fertil, la seva cota més alta de 1’ altima decada (INE 2004) . Aquest lleu
augment en la fecunditat és degut, en gran part, a la fertilitat de las mares
estrangeres. Segons 1" Instituto Nacional de Estadistica (INE), en les dades

provisionals del 2004, els naixements de mares estrangeres van suposar el 14,5%
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del total.

L" edat d” accés a la maternitat ha anat en augment fins arribar a la mitjana de
30’9 anys. Actualment la meitat dels naixements sén de mares d” entre 30 i 35
anys.

Un altre fet que caracteritza les llars espanyoles és I'augment del nombre de
persones que viuen soles, I'any 2001, la xifra era de 3 milions de persones,
havent-se duplicat aquesta dada en 10 anys. E1 13% dels espanyols de més de 65
anys viuen sols (6’6 homes, 17'7% dones), d’aquests gairebé mig mili6 (450.000)
tenen més de 80 anys. Tot i que és el percentatge més baix de la UE 15 que
arriba fins al 30%.

Les persones grans que viuen acompanyades ho fan dels seus fills (35% en el
cas dels homes i el 37% en el cas de les dones) i el 85'5% de les persones amb
alguna discapacitat viu amb la familia (CCOO, 2005) .

La meitat de les families que tenen cura d’una persona amb discapacitat
intel lectual ha de dedicar una tercera part dels ingressos a la seva atencio,
proporcié que augmenta en relacié al grau de discapacitat. El cost a Barcelona
del sobreesfor¢ que suposa la discapacitat intel lectual, segons l'estudi que va
dur a terme I'any 2006 1’ Ajuntament de Barcelona, oscil 1a entre 14.382 € i 39.853
€ anuals, aix0 si no es té cap altra tipus de handicap com ara limitacions fisiques
(com sera el cas de les persones estudiades), si fos aixi el cost pot arribar a
superar els 50.000€ anuals. Existeixen ajudes i prestacions per a determinades
situacions personals o per tenir cura d'un familiar pero hi ha families que no en
reben cap, moltes vegades per manca d'informacié (APPS, 2004).

Un altre fenomen que ha pres rellevancia de poc temps enca és la violencia
domestica. Aquesta violencia és exercida contra els col lectius més febles
(dones, nens, vells, persones amb discapacitat) i és fruit de diversos factors com
ara els abusos de poder o haver de fer front a situacions de cura i d’estres
emocional sense el suport necessari, com succeeix en moltes ocasions.

Aquest canvis comporten noves demandes que impacten en les politiques
publiques adrecades a les families com les de salut, serveis socials, educaci6 etc.

Espanya és un pais amb un discurs oficial que posa la familia en el centre de la
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societat, perd doéna una escassa resposta quant el desenvolupament de
politiques publiques per donar-li suport: la despesa profamilia a Espanya és del
0'5% del producte interior brut (PIB) quatre vegades menys que la mitjana de la
Uni6 Europea 15 que era del 2'5% 'any 2000 (Navarro i Quiroga 2004).

La principal dificultat de realitzar estudis sobre les families ve donada perque,
des dels seus origens, aquests han anat en paral lel al desenvolupament de la
societat i el seus resultats es veuen impregnats per la ideologia de la disciplina
des d’on es realitza, la teoria que s’escull i I'investigador que el realitzi.

La defensa de la familia s’ha identificat tradicionalment amb les tendencies
conservadores que han remarcat la seva importancia sense donar-li els serveis
ni les ajudes publiques per al seu desenvolupament, segurament per aixo, a
Espanya, quan ha governat 1'esquerra, la proteccié de la familia ha semblat que
era patrimoni ideologic de la dreta i per tant no calia legislar mesures per a la
seva protecci6, d’aqui el retard en la formulacié de politiques familiars
(Martinez, 2003).

La familia, considerada 1'agrupacié social més elemental, al llarg de la historia
ha experimentat canvis en paral lel als canvis socials pero mantenint sempre
dos objectius: Un d’intern, la proteccié dels seus membres i un d’extern, la
transmissi6é d’'una cultura.

Fundada en una alianca d’adults, la familia té, entre les seves funcions, la
procreacié i la crianca dels fills. Aixo abasta tant les atencions fisiques
necessaries per a un desenvolupament sa, com la transmissi¢ de la cultura i les
normes socials de la comunitat a qué pertany (Remoti, 1973).

La familia és per tant, una unitat de socialitzacié molt abans que l'escola i els
grups de coetanis. La familia és la intermediaria entre allo privat i individual i
allo public, social i cultural (Parsons i Bales,1955), és 1" entorn natural on els
membres que la formen evolucionen a nivell afectiu, fisic, emocional,
intel lectual i social. A la familia els fills aprenen a relacionar-se i a afrontar els
conflictes.

Els valors que fonamenten la familia actual han passat de l'autoritat,

dependencia i resignacié als d’igualtat, llibertat i tolerancia encara que,
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tanmateix , segueix persistint el sentit de pertinenca i d’obligaci6 entre
generacions; al fil d’aix0 Inés Alberdi (1995) descriu quatre tipologies de
families de la societat occidental que tenen com a fil conductor 1'is de la
llibertat en el seu si, ja que la llibertat és un valor fonamental en societats en qué
es tenen les necessitats basiques cobertes:

- La familia indecisa, dominada pels dubtes davant la diversitat d’opcions per
escollir en una societat que ha transformat les llibertats individuals en consum.

- La familia narcisista que valora per sobre de tot la vida privada, corrent el risc
de perdre la llibertat dels seus individus a favor de la seguretat i també de tenir
poc recolzament en moments de dificultat.

- La familia precaria: quan triar ha donat com a resultat moltes ruptures i
desenganys i, com a conseqiiéncia aquesta familia es veu incapag de reiniciar un
projecte vital nou.

- La familia democratica: on es respecten els drets de tots el membres i on tots
son escoltats.

Sigui quin sigui el model de familia, en les societats riques, el seu principal
objectiu no és ja la supervivencia i la proteccié dels seus membres siné la cerca
de la felicitat. La principal motivacié per formar parella i tenir fills, que abans
era la legitimaci6 de la familia, ara és ser feli¢ (Gémez i Nufez, 2003). Els fills
han deixat de ser un element social i col lectiu, a través dels quals els homes i
les dones complien una obligacié amb la societat, per ser un element propi i
privat vinculat en allo més intim de les relacions de les parelles. Un fill és part
de la felicitat compartida de la parella. Els fills, ara, ja no sén un regal o una
fatalitat del desti, sin6 el fruit d"una decisié conscient dels pares: sén menys i
millor atesos. Els fills sén una projeccié dels pares molt més important que
quan el seu naixement era fruit de I'atzar. Es tenen perqueé es volen tenir, com
una finalitat en si mateixa i no com a una asseguranca de futur dels pares.

Els fills son un consum i no una inversié. Se'n gaudeix. D’aqui també el grau de
frustracié davant de la discapacitat d"un nadé. En la planificacié de la nova vida
de la parella la discapacitat no hi entrava, els futurs pares estaven preparats per

gaudir d"una criatura, no per patir per ella. En aquestes situacions es reinventa
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el model de familia tradicional: els pares no necessiten els fills per assegurar la
seva ancianitat sin6 que els pares hauran de ser la inversié de futur d’aquest fill,
ja que mai no sera autonom. La discapacitat del fill fa que aquest infant no
pugui complir, ni amb les tradicionals obligacions socials de les families, com la
legitimaci6 i continuitat, ni amb les noves aspiracions dels pares de gaudir de la
felicitat amb el fill ( Flaquer, 2004).

Les transformacions que ha experimentat la familia al llarg del temps i la
diversitat de families existents actualment, posen de manifest que per entendre
el seu funcionament el millor fil conductor sén els seus infants, ja que la relacié
de filiaci6 és estable i, en canvi, el vincle entre els seus progenitors cada vegada
ho és menys .

Pensant en aquesta situacié es pot dir que composen una familia aquelles
persones que els nens i les nenes anomenen com a tal, ja que, forca vegades, ells
formen part d'una unitat familiar repartida entre diverses llars i tenen relacions
amb una familia extensa molt més complexa que fa pocs anys (Alberdi, 1999).
Diversos autors defineixen la familia com un sistema social obert!®, en continu
moviment, canvi i reestructuraci6, que cerca estabilitat i equilibri entre tots els
membres que la formen i que, aquests, son interdependents els uns dels altres,
per aixo qualsevol esdeveniment inusual a la vida de qualsevol component del
grup familiar hi produeix un impacte que provocara la necessitat d’adaptar-
s’hi i, potser, de reestructurar la vida quotidiana (Roca i Ubeda. 2005)16. Un dels
esdeveniments més importants en les families és el naixement d’un fill. El més
freqtient és que el nadé un cop ha nascut concordi amb les expectatives que
tenien els seus familiars abans de néixer; encara que hagin d’adaptar-se a la
nova vida amb una persona amb necessitats molt acusades i diverses, propies

de la petita infancia.

15 Bertalanffy (1993) considera que els fenomens socials poden ser estudiats com a sistemes. La
familia seria un sistema obert perqué es manté en continua incorporacié i eliminacié de materia,
els seus membres interaccionen matuament i qualsevol canvi en un dels elements del sistema,
canvia els altres elements i el sistema en el seu conjunt. També a Parsons i Bales, 1955;

Duvall, 1962; De la Revilla, 1994

16 i quan emmalalteix un ésser estimat i el pols denuncia el seu mal, tots els qui 'estimen de tot cor,
emmalalteixen juntament amb ell...”Sant AguSti Confessions. Llibre VIII, Cap. III (2)). 1931
Barcelona, Ed L. Gili
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Si el nad¢ pateix alguna deficiencia, fisica, mental o bé organica I'impacte en les
persones del seu entorn familiar (els pares especialment) és brutal . Si la
deficiencia és intel lectual aquest impacte és amplificat, ja que tothom sap que
aquest tipus de deficiéncies s6n dificils de recuperar (Gartner, 1991).

La familia s” adaptara millor o pitjor a les situacions de crisi, com I'aparici6é d'un
nadé amb discapacitat, depenent de:

- La gravetat i I'extensi6 del deficit

- La propia historia familiar, és a dir, com aquesta familia ha viscut en el passat
situacions similars, especialment relacionades amb perdues (de salut, de
persones, d’estatus, etc.)

- Les creences que tingui respecte a la situacié que esta vivint (pot passar que
les situacions adverses siguin considerades com un repte o com una fatalitat a
la qual no es pot fer front. Les creences espirituals també ajuden a minorar
I'impacte)

- Els recursos de tot tipus (coneixements, disponibilitat, economia, xarxa

social, etc.), amb qué es compti per fer-hi front

L’adaptaci6é i/o reestructuracié a la nova situacié dependra de 1'equilibri

entre els diversos factors.

Figura 3. Impacte d’un esdeveniment vital en la familia

Esdeveniment vital > Crisi en el funcionament familiar

Creences i valors/ Recursos

YV TN

Adaptaci6 i reestructuracié  Disfunci6 familiar

Font: Modificat de la Revilla

La manera com aquest infant afecta la familia és tan important como la forma
en que aquesta familia pot influir en l'infant. Dins d’aquestes families hi
ocorren transformacions que cal examinar per, d’'una banda, generar serveis per

donar-los suport i, per una altra, per tenir-les en compte a ’hora prendre
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decisions d’intervenci6, ja que elles soén les principals subministradores d’

atencions a l'infant (Bjt')rck-Akesson, Carlhed i Granlund, 2000).

2.1.1 Qualitat de vida familiar

No hi ha acord unanime en el significat del concepte qualitat de vida ni quins
son els factors amb qué esta relacionada, malgrat aixo l'interes per la qualitat de
vida, en geneéric, existeix des de fa molt de temps, encara que 1" estudi i
avaluaci6 de forma cientifica és recent. Aquest concepte és utilitzat per diversos
camps com la salut, I’educaci6, 1'economia, la politica i el mén dels serveis en
general.

Als anys 60-70 es va relacionar la qualitat de vida amb la influencia del medi
ambient, la salut, I'ocupacié i I'habitatge, en una comunitat determinada,
recollida a través d’indicadors objectivables. A comencaments dels anys 90
comenca a definir-se la qualitat de vida com un concepte integrador que
compren totes les arees de la vida i que fa referencia tant a condicions objectives
com a les percepcions dels individus (Gémez-Vela i Sabeh , 2001).

El concepte de qualitat de vida familiar és dificil de definir, tenint en compte
que la qualitat de vida canvia segons com cada familia, i cada un dels seus
membres, visquin la vida. També perqueé cada familia (i cada persona) decideix
que vol dir, el terme “qualitat”.

En l'ambit del retard mental ["American Association on Mental Retardation
(AAMR), I'any 1978 publica una monografia titulada “La qualitat de vida en
persones amb retard mental sever i profund: bases d’ investigacié per a la
millora” que exposa per primera vegada la preocupacié per la qualitat de vida
de persones amb aquestes caracteristiques (Cummins, 1997).

Diversos autors (Good 1994, Poston 2007) subscriuen que el concepte de
qualitat de vida és fonamental per orientar els serveis dirigits a persones amb
discapacitat.

Shalok (1996) i Brown (1997) assenyalen que la qualitat de vida esta intimament
relacionada amb les percepcions i que aquestes també han de ser possibles d’

enregistrar com altres dades més facils d"objectivar.
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La majoria d’autors coincideixen en que la qualitat de vida:

- Es dona en entorns que defensen els drets individuals. Aixd condueix a
desenvolupar els suports necessaris per que totes les persones puguin conviure
en el mateix lloc.

- Inclou totes les etapes del cicle vital de les persones, ja que les necessitats
varien amb el pas del temps i estan influides pels diferents entorns on es trobin.

- Té en compte la perspectiva de la persona i es basa en els seus punts forts.

- Té les mateixes dimensions per a tothom.

- Pot ser validada per l'individu i per les persones del seu entorn.

Shalok et al 1997 van proposar un model aplicable a totes les persones, basat en
8 dimensions, reflectit en uns indicadors objectivables que posen de manifest de
quina manera una persona satisfa, o no, aquestes dimensions. La recollida de la
informacio es pot fer a través de diverses tecniques. Aquest model té la voluntat
d’ orientar la provisi6 de suports i serveis a la persona amb discapacitat.

Aquest model de qualitat de vida, esta basat en la Teoria General de Sistemes
(Bertalanffy, 1993) i centrat en l'individu, té en compte totes les arees de
I'individu, i, aplicat a la persona amb discapacitat, permet identificar els suports
que li calen amb 1’objectiu de millorar els programes i serveis que li sén dirigits.

Taula 5. Model heuristic de qualitat de vida

Dimensions Indicadors Informacié Técniques Aplicacié

B. emocional Seguretat, felicitat, Provisi6 de
Relacions familia,amistats, feina, Observaci6 serveis

B. material possessions, habilitats, | Percepcié de la | participant Canvi
Desenvolupament competencies, salut, satisfaccié Avaluacié6 de organitzacional
B. fisic nutricié,accés,estatus, | Escales I'execucio Politiques
Autodeterminacié | eleccions, rol, objectives Instruments publiques
Inclusio privacitat estandarditzats | Recerca

Drets Avaluacié

Font: Shalock 1997.

El mateix Shalok, juntament amb Verdugo (2003) més endavant van modificar

el model incorporant-hi nous indicadors (Annex 17). L’ instrument resultant tant
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pot ser utilitzat per a la formulacié de politiques, generals o especifiques, el
disseny de serveis, I'avaluacié de les necessitats de les persones i els seus nivells
de satisfaccid, aixi com la provisié de serveis, especialment quan es tracta de
persones amb pluridiscapacitat (Schalock,1996).

En el cas de les persones amb discapacitat intel lectual i les seves families la
qualitat de vida es pot considerar com una part de la normalitzaci6, ja que
aquesta es déna quan la persona discapacitada pot formar part de les activitats
socials, interpersonals, educatives, laborals i d’oci que tenen com a objectiu la
dignificaci6 i la participacio social de la persona discapacitada i per extensi6 la
de la seva familia. (Verdugo , 2004).

En la mateixa linia que Shalock, I’equip liderat per Ann i Rud Turbull del Beach
Center on Disability de la Universitat de Kansas es va plantejar 1'objectiu de
canviar el paradigma de suport a la discapacitat.

Aquest equip va considerar que centrar la qualitat de vida en els deficits de la
persona, com es proposava en models anteriors, influia negativament en la
qualitat de vida de la familia de la persona , ja que se centrava, basicament, en
ensinistrar els pares perque rehabilitessin els fills, i en cas que la rehabilitacié no
s’aconseguis en la seva totalitat, capacitar-los perque s’adaptessin a la situacié
tragica del seu fill i implicar-los, gairebé en solitari, en totes les tasques de
suport del seu fill discapacitat.

Aquest equip del Beach Center van elaborar un paradigma de qualitat de vida
centrat en la familia que té en compte:

- Les eleccions familiars, fent que les relacions de la familia amb els
professionals fossin més horitzontals i democratiques.

- Els punts forts de la persona amb discapacitat i no la patologia.

- Pensar que tota la familia, també la familia extensa, son el suport del nen i que
tota la familia necessita del suport professional.

Per dissenyar, provar i validar aquest model van creure que el meétode
d’investigaci6-accid-participativa era el més adequat per a un procés que
necessitava la col laboraci6 entre els investigadors i les families, ja que al final

eren elles les que havien de beneficiar-se de la investigacio.
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Al inici de la recerca van identificar alldo que ajudava les families a sentir-se bé
i quines coses no els ajudaven.

La recerca va posar de manifest que lluitar contra el sistema, els suposava un
gran esfor¢ que perjudicava la seva qualitat de vida. Les families que van
participar en la recerca van manifestar que la seva qualitat de vida millorava
amb:

- La satisfaccié de les necessitats de tota la familia.

- Poder disfrutar de la vida en familia.

- Tenir I'oportunitat de buscar i aconseguir allo que consideren important.
Aquest estudi va ser completat, en diverses fases, amb la participaci6 de
nombroses families de tots els Estats Units fins a arribar a la construccié d'una
teoria sobre la qualitat de vida de families de persones amb discapacitat, que a
I'hora és un model que guia la intervenci6. Aquest model relaciona les
necessitats, els recursos i la seva font de provisié aixi com els objectius que es
poden aconseguir a curt i llarg termini. (Poston et al, 2004).

Figura 4. Dimensions de la qualitat de vida familiar

Necessitats Recursos Provisié
Benestar Membres de la familia
emocional . Amics
. Informacio o
Benestar material Recursos comunitaris
Salut Instrumentals _ R ducati
alu 5 N — | Emocionals ecursos e gca ius
Interacci6 familiar Suport entre iguals
Ser pares Individual
Suport a la Grups organitzacions
discapacitat Serveis comunitaris
Serveis d’atenci6
precog
Especialistes
v v
Legislacié, Politiques, Infraestructura administrativa

Font : Modificat d’ Ann Turbull. Beach Center on Disablity Kansas University, USA.
2.1.2La solidaritat familiar
La familia també esta considerada com una unitat de cooperacié basada en la

convivencia que té per objecte garantir als seus membres el desenvolupament i
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la supervivencia fisica i socioeconomica, ’estabilitat emocional i la protecci6 en
els moments dificils.

El principi basic de I'organitzaci6é familiar és la solidaritat: la familia posa els
seus recursos en comu, especialment per atendre els més febles: els infants i els
vells. (Brullet i Torrabadella, 2004).

L’augment de l'esperanca de vida ha permes la solidaritat intergeneracional,
especialment la que donen les dones entre 50 i 60 anys, les quals han de fer-se
carrec dels néts per que les seves filles puguin treballar, i dels pares, i sogres,
quan ja no poden valdre’s per si mateixos

L’estudi realitzat 'any 1993 per L'IMSERSO sobre les percepcions que les
persones grans tenien de diversos aspectes de la societat i les tasques d’ajuda
que realitzaven oferia com a resultat que el 44% de les persones grans feia algun
tipus d’activitat d’ajuda a membres de la seva generacié6 o be de caracter
intergeneracional. S'observava ja una elevada prestacié d’ajuda als propis
progenitors. Aquest tendencia de persones grans que cuiden persones molt
grans s’ha incrementant amb el temps.

Cuidar els néts és una de les activitats d’ajuda que més es du a terme, ja al 1994
el 14% de les persones que cuidaven nens i nenes quan estaven malalts eren les
avies si les mares treballaven fora de la llar (Garrido i Vega,1995).

La tasca de cuidar els néts que molts avis assumeixen mentre els pares
treballen ha ajudat al canvi del rol social de les dones; aquest canvi ha estat
possible gracies a I'oferta desinteressada d’ unes altres dones: les seves mares.
El mateix estudi posa de manifest que el 79% de les persones que s’ocupen dels
néts pateix de mala salut. Aquesta és una situacié tan freqtient que 1" Institut
Internacional d’ Investigaci6é i Capacitacié per a la Promocié de la Dona de
Nacions Unides ha considerat interessant que s’investigui la “sindrome de
'avia esclava”.

La dependencia entre generacions es déna, doncs, en els dos extrems de la vida:
en la crianga dels infants i en les atencions al final de la vida de les persones. La
cura dels infants la donen gairebé en exclusiva les mares i les avies maternes i la

de les persones ancianes la presten també les dones adultes, amb més
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freqtiéncia esposes i filles. Aquesta atencid, actualment, esta motivada per un
sentit de 1'obligaci6 que és el que sosté el sistema (Flaquer, 2004).

L" increment de persones amb més de 65 anys amb bona qualitat de vida ha
permes que molts nens i nenes amb discapacitat puguin gaudir d'uns pares i
mares treballadors de la mateixa manera que els altres nens, gracies a les
atencions dels seus avis.

Quan una parella amb un fill amb una discapacitat greu es troba també amb
uns pares grans i amb necessitats (pares que abans 1’han ajudada tenint cura del
fill) té al davant la disjuntiva d’haver de decidir si li cal institucionalitzar els
ancians per poder cuidar de I infant. Aixo si hi ha recursos.

La resta de components de la familia, com ara els germans, també es veu
implicada en la cooperaci6 que imposa la presencia d” un infant discapacitat:
Cada germa, com cada persona, és tnic i particular i per tant no és possible fer
generalitzacions, pero encara que hi hagi variacions en 'efecte que causa créixer
amb un germa amb discapacitat, aix0 sempre és una experiéncia especial.
Alguns s’hi adapten i d’altres no. L’adaptacié dependra del significat que la
familia dona a la discapacitat, la forma que tenen els pares de processar el dol,
la historia de cada familia, el nombre de fills, I'edat d’aquests, la diferencia
d’edat entre germans, el grau de deficiencia etc.( Nafiez, 2003)

La relaci6 entre els germans oscil 1a al llarg del desenvolupament; és més facil a
la infancia, es complica a l'adolescéncia i es torna estable a la maduresa

(Freixa,1999).

2.1.3 El cicle de vida familiar
El desenvolupament de les families transcorre a través d” una historia natural
en la qual existeixen diverses etapes. En el decurs d’aquestes etapes els seus
membres experimenten canvis. Aquests canvis, que sén previsibles i s’adapten
a normes i conductes socials preestablertes segons el moment historic en que es
viu, s” anomenen cicle de vida familiar.
Malgrat que tots els canvis sempre provoquen incerteses, en el cas de les

families amb infants amb pluridiscapacitat aquestes son molt importants, ja que
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els canvis que es produeixen en aquestes families no s’ajusten al
desenvolupament estandard del cicle vital familiar. El desenvolupament de I
infant amb pluridiscapacitat impregna la historia familiar.

Hi ha diversos models que expliquen el cicle de vida familiar. La majoria es
basen en l'existencia d” una etapa de formaci6 de la familia, una d’expansi6, una
altra de contracci6 i, finalment, una de dissoluci6; tots els models expliquen
aquest procés en 3 o 4 etapes.

Cal dir que els models que descriuen el cicle de vida familiar estan basats en
una tipologia de familia occidental formada per una parella, la majoria de les
vegades casada, amb els fills, o també una parella que ha format una nova
familia després d’una separaci6 o viduitat amb els fills que han incorporat
ambdos conjuges. Tot i que aquests models de cicle vital familiar sén
qliestionats pels canvis ocorreguts en les families en els altims anys, no se n’ha
trobat cap altre que els substitueixi donat que, en els aspectes que fan referencia
als fills, encara sén utils.

Els models de Duvall (1967) i Medallie (1987), assenyalen que el cicle s’inicia
quan es forma la familia. Aquest avanca amb la incorporaci6 dels fills. Continua
quan els fills se’'n van de la llar i finalitza amb la mort dels conjuges que
componen la familia anciana

Altres models com el de 'OMS (Organitzacié Mundial de la Salut) de 1976 se
centren en els fenomens d’increment i/o0 disminucié dels components familiars
(que generalment son els fills)

En el cas de les families amb fills amb pluridiscapacitat, el seu cicle de vida
familiar és dificil d’explicar amb cap dels models existents ja que, al ser
diferents les caracteristiques dels seus fills, les etapes en que es dividiria el seu
cicle de vida sén confuses.

Les etapes que descriuen el cicle de vida familiar estan marcades pels moments
de canvi que viura la familia i als quals haura de dedicar moltes energies per
adaptar-s’hi. La majoria d’aquests canvis, ja s’ha vist, estan relacionats amb
'evoluci6 dels fills, especialment del fill gran. Segons 1’edat dels fills es pot dir

que una familia esta en una etapa d’extensié o de contracci6, aquestes etapes,
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com que estan relacionades amb la vida d’aquests fills, acostumen a tenir uns
terminis preestablerts.

A partir del moment en que es detecta la discapacitat en un infant, el cicle de
vida de la seva familia és imprevisible:

Sol passar que per a moltes families el fill amb pluridiscapacitat sera 1'tnic que
tindran, per tant sén families amb una fase d’extensié no gaire llarga.

El model de Duvall classifica les etapes familiars segons tinguin fills
preescolars, escolars, adolescents etc., tanmateix els nois i les noies amb
pluridiscapacitat estan escolaritzats a 1'escola d’educacié especial fins als 20
anys. A l'escola bressol se li busca el grup més adequat que acostuma a ser el
dels nens més petits, perque en aquests nivell la ratio alumnat/educador/a és
més baixa. Amb el temps els companys aniran canviant de classe i ell no.
Després dels 3 anys, a l'escola d’educaci6é especial, tindra uns objectius
educatius diferents de la resta de nens/es de la seva edat que se centraran
basicament a assolir el maxim d’autonomia personal en les activitats de la vida
diaria.

L’adolescéncia es manifesta de la mateixa manera en un noi/a amb
pluridiscapacitat i retard mental que en un que no en té? La seva familia té el
mateix comportament davant la seva adolescencia?. L’adolescéncia, també en
persones amb retard mental, es caracteritza per l'enfrontament amb els adults,
per la negaci6 de les propostes que aquests fan al jove. Pero les respostes que les
seves families els donen s6n molt diferents, ja que es tendeix a protegir-lo com
si fos un nen perque, moltes vegades, aquest adolescent té la mateixa
autonomia que un nen.

Quan l'alumne té 20 anys sortira de 1'escola cap al mén del treball, gairebé
sempre protegit (centre especial de treball, taller ocupacional) i poques vegades
al del treball ordinari. Si la seva autonomia és molt limitada (els que presenten
pluridiscapacitat), anira a un centre de dia, on professionals s’ocuparan del seu
confort durant les hores en que les altres persones treballen, ja sense cap
objectiu d’aprenentatge.

El fet de romandre fins als 20 anys a 'escola d’educaci6 especial, igual que la
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major permanéncia a I escola bressol, és ben acceptat per les families ja que les
alternatives posteriors acostumen a diferenciar-les encara més de la resta de
families amb fills de la mateixa edat.

Denis Poston (2007) descriu que per tenir bona qualitat de vida familiar tots els
membres de la familia han d’aconseguir els seus objectius en relacié amb el
propi cicle vital, per tant el joves amb discapacitat haurien de tenir les mateixes
oportunitats d’emancipacié que els altres joves. La diferéncia hauria d’estar,
només, en els suports que necessiti cadasct. Actualment els nois amb
pluridiscapacitat deixen la llar familiar quan els pares ja no se'n poden fer
carrec per rad d’ancianitat o malaltia.

Habitualment quan un fill arriba a 1'adolescencia, les tasques, obligacions i
invents que ha de fer la seva familia per compaginar crianca i el treball dels
progenitors comencen a minvar. Els pares poden tornar-se a trobar com a
parella (Neri i Valgimili,1980). En el cas de les families estudiades, les
obligacions respecte 1’adolescent discapacitat segueixen essent les mateixes,

afegint-hi les preocupacions cap al seu el futur quan acabi el periode escolar.

2.1.4 Funcions familiars

Per funcions familiars s’entenen les tasques i activitats que han de realitzar tots
els membres que formen una familia (Klainberg et al, 2001), d’acord amb la seva
posicié i paper que ocupen en la unitat familiar al llarg del cicle de vida
tamiliar, per tal de satisfer les necessitats col lectives i individuals dels seus
membres.

Aquestes funcions també conformaran la carrera morall” de les families amb
tills plurideficients ja que les hauran d’ajustar i modificar per la seva situacié
particular.

A continuaci6 se citen les funcions basiques que autors com De la Revilla (1994)

i Hill (1965) descriuen en totes les families i les modificacions d’aquestes que es

17 Goffman anomena carrera moral al procés d’aprenentatge d'una nova manera viure de les
persones que estan en una situacié no volguda per ells. Aquesta situacié6 impregnara tota la
seva vida i fins i tot la percepcié que aquestes persones tenen d’elles mateixes.
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poden donar quan en les families hi ha un infant amb pluridiscapacitat:
Comunicacié: Aquesta funcié és primordial ja que d’ ella en depenen totes les
altres. La familia estableix canals de comunicacié entre els seus membres,
utilitza diversos llenguatges per transmetre afecte, ajuda, autoritat,
comprensi6... A més de les expressions propies de la comunitat a la qual
pertany, cada familia desenvolupa codis propis que la majoria de vegades
només sén compresos pels qui en formen part. També desenvolupa metodes
per articular-se amb d’altres grups de I’estructura social més amplia

Quan un fill d’'una familia pateix retard mental es desenvolupen uns codis
especials per coneixer i reconeixer les necessitats del membre més feble. “només

7

nosaltres 'entenem...” manifesten la majoria dels familiars d’infants amb retard
mental.

També es poden perdre relacions socials com a conseqiiencia del temps i espai,
mental i real, que ocupa la cura del fill i I exclusié que es produeix en el cercle
social a causa de la diferencia i la dificultat per entendre-la.

Tenir cura d'una persona dependent, patir I'angoixa de no saber quin sera el
seu futur, ser observat per la diferencia que representa aquest fill diferent, sentir
culpa o culpabilitzar alga pel problema del fill, dificulta la comunicaci6 entre la
parella i aquesta, moltes vegades, es trenca.

L’afectivitat és una funcié a través de la qual es cobreixen les necessitats
emocionals i es transmet el suport necessari en temps de crisi. Tots els grups
familiars passen per moments de crisi, perd0 quan un membre d'una familia
pateix algun problema continuat en el temps, aquestes crisis es tornen
imprevisibles i freqtients.

La crianca d'un fill demana sempre un sobreesforg, que acostuma a durar els
primers anys de vida. En aquests anys la parella veu compromesa I'afectivitat i
comunicacié entre ells per l'afecte i dedicaci6 que el fill reclama. Per6 quan
aquest fill té una deficiencia, aquest temps del sobreesforg és indefinit o infinit i
la parella el pot percebre com “un tercer permanent” i que el rol de pares
reemplaci de forma permanent el rol de conjuges, amb la perdua de l'espai

indispensable per a ’experiencia de parella (Neri i Valgimili,1980) .
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Respecte el suport dir que la familia proporciona ajuda a aquells membres que
en necessiten; aquesta ajuda pot ser economica, afectiva, instrumental, etc.
gracies a aquest recolzament es poden resoldre moltes situacions conflictives.
Els diferents tipus d’ajuda la poden proporcionar els diversos components de la
familia d’acord a rols préviament establerts. L'infant discapacitat es troba en
una situacié que requereix més ajuda que la resta de components del sistema
familiar i durant molt més de temps. Aquesta continuitat en la prestaci6
d’atencions porta a la sobrecarrega dels cuidadors (Badia, 2002) i els pot
conduir a una crisi de desvaliment o a la claudicaci6, encara que en menys
freqtiencia que quan es té cura de persones ancianes.

Quan existeix un infant amb discapacitat la solidaritat de la familia extensa,
especialment avis i oncles és forca present. A vegades la cura que requereix la
persona amb discapacitat va en detriment de la que es pot donar als altres
membres de la familia, especialment als més joves i més grans.

Una altra funci6 és la d” Adaptacio perque la familia és un grup dinamic, en el
qual es produeixen, en el transcurs del seu cicle vital, i per les diverses relacions
que s’estableixen tant dins del grup com amb l’exterior, multiples situacions
canviants a les quals s’ha d’anar adaptant. Una caracteristica comuna a totes les
families és acomodar-se a les noves situacions. Aquesta adequaci6 dependra de
factors relacionats amb els recursos, les limitacions, les creences, els valors i els
costums de cada familia (Bjérck-Akesson et al, 1999).

A les families que tenen un fill amb pluridiscapacitat se’ls presenten unes
necessitats diferents a les habituals i comunes a totes les families que implicaran
una série de canvis en la seva conducta habitual i " acomodaci6 d’aquesta
conducta als requeriments del nen.

Adaptacions en el sistema de finangament, en l'accés als serveis educatius i
sanitaris, en la seguretat i convivencia, a les tasques del manteniment de la llar,
a l'atencié als membres de la familia, a les activitats socials i d’oci, a les
relacions de la parella, en el recolzament social, en les fonts d’informacio i en els

objectius (Gallimore et al, 1996).
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Des de la perspectiva del model ecologic, basat en la interaccié de I'individu
amb el seu context, la discapacitat es concep com una entitat canviant, que
depén de les limitacions funcionals de la persona pero també del suport que li
proporciona el seu entorn. Per tant es poden millorar les limitacions de la
persona si es proporcionen serveis de suport centrats a millorar el benestar de la
persona discapacitada, perqueé, si la cerca d’aquest benestar recau tnicament en
la familia, el propi benestar d’aquesta familia se’n ressentira; si s'intervé en la
millora de I'entorn, adaptant-lo a les necessitats de totes les persones, per tal
que sigui facilitador en comptes d’una barrera, també es millora I'impacte de la
discapacitat en la persona afectada i la seva familia . (Shalok i Verdugo, 2003).
També és fonamental que la familia fomenti ["Autonomia ja que tots els
components de la familia necessiten un cert grau d’independencia que els
faciliti poder créixer i madurar. La familia estableix els limits entre la
dependencia i la independéncia, no solament dintre del grup familiar sin6
també amb I'exterior. Exercir satisfactoriament aquesta funcié permet la
integritat de cada individu i socialitzar-lo en el seu medi.

Quina autonomia han de fer créixer uns pares a un fill amb
pluridiscapacitat, que té dificultats per comprendre, per comunicar-se, per
deambular etc. perdo que és una persona i com a tal té dret a ser-ho cada

cop més?

Com fer-ho dins d'una societat que no ha creat els mecanismes
compensatoris de la discapacitat?

Quina autonomia pot tenir una familia que no pot escollir el centre que
creu més adequat per al seu fill discapacitat, que no pot anar al lloc que vol
perque no se’l pot endur ni el pot deixar?

Com es guanyen la independéncia de forma responsable els germans
d’una persona discapacitada, si preveuen que el seu futur esta lligat al del
germa, ja que o se’n desentenen completament o s’hi lliguen completament

i no volen fer ni una cosa ni 'altra?

Els fills petits es construeixen la idea del que representa el mén dels adults

a partir del que se li exigeix al seu germa gran. Els fills grans reben ajuda
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dels germans petits. Les responsabilitats que els pares demanen als seus

fills han de ser proporcionals a la seva edat, aixd és per a ells una font
d’aprenentatge. Tenir germans és un avantatge en el cami cap a 1'edat
adulta (Lobato, 1992). Quin model d’aprenentatge és un germa amb
pluridiscapacitat? Qué pot aprendre un nen o una nena pluridiscapacitat
d’un germa o germana que no en té?

Els components de les families amb fills amb discapacitat es dividiran en
dues classes: els protectors, o sigui tothom; i els protegits, I'infant amb
discapacitat.

El fill amb la deficiencia sera una persona “disminuida en tot” i en canvi

als altres fills se’ls sol atribuir prematurament la condicié d’autonomes.

En la majoria de families, amb el pas del temps, els membres més joves
s'independitzen, per a la qual cosa la mateixa familia els ha preparat. En el cas
dels nois/es amb discapacitat mental aixo es fa dificil, perqueé no existeixen els
dispositius compensatoris per poder-ho fer, solament els que no estan molt
afectats i son autonoms per a les activitats de la vida diaria poden accedir als
escassos recursos tutelats existents, la majoria dels quals creats per associacions
de pares.

Els altres germans tampoc no gaudeixen d'un assoliment de l’autonomia
harmonic, en no compartir tots els membres de la familia un mateix model
d’independencia per aplicar a tots els germans.

Les families les estableixen per mantenir 'harmonia i 1'ordre entre els seus
components Regles i normes de comportament. Cada familia té les seves propies
normes que son reconegudes pels seus membres i faciliten les relacions. Aixo
identifica els papers i I autoritat. Qui, on, quan, quant i com treballa cadasct.
Quant es destina a cada cosa. Que és permes i que no ho és. Com es manifesten
els sentiments, etc.

Com es divideix el treball i els recursos en el cas de families com les d’aquest
estudi?

Tenen els seus membres la mateixa oportunitat de triar que les altres families?

Els adults de cada familia elaboren les seves estrategies i calculen, en funcié del
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que poden aconseguir, si treballar fora de la llar, o no, i quins costos els
suposara.

Com que les dones, en general, tenen menys oportunitats de desenvolupar una
carrera professional acostumen a realitzar les tasques domestiques,
reproductives (Alberdi, 1999). Els drets i les obligacions socials de la parella sén,
també, en la practica, molt variables i és poc freqiient la igualtat en les tasques
de marit i muller i de pare i mare. Les dones, en general, valoren positivament
el treball remunerat i, a més actualment, és una obligaci6 si es vol tenir una vida
independent. A part la inserci6 laboral déna identitat personal (Alberdi, 1999).
La posici6 de la dona, ja complicada en circumstancies normals, quan neix un
till amb les necessitats augmentades es torna dramatica (Saraceno,1980). Amb
un nen/a que presenta una discapacitat concorren dues grans necessitats a la
familia, que estan relacionades: la de cura de I" infant i la d’obtenir majors
Ingressos.

Alld que més es necessita es poder disposar de temps per adaptar-se a la
situacio i recursos economics i/o serveis que ajudin en la cura de l'infant. La
situaci6 de les families espanyoles amb infants amb pluridiscapacitat provocara
que la cura d’aquest nen o nena sigui coberta per la mare (hem de tenir en
compte que la majoria de vegades es tracta d'un nad6), que abandona o redueix
la seva activitat laboral remunerada. Aquest fill també li absorbira bona part de
les activitats extradomestiques que abans feia. Aquesta dedicacié constant pot
provocar en les mares que quan hagin de passar la cura d’aquest fill a d’altres
mans, l'escola, per exemple, se sentin indatils i, per aix0, intentin retardar
aquesta sortida de casa.

Els pares, homes, sobretot per la desigualtat respecte I'ocupacio i el salari, seran
els encarregats de l'economia familiar, que hauran d’incrementar treballant
encara més per compensar la pérdua dels ingressos materns i perque la
problematica del fill augmenta la despesa familiar ja que cal financar
desplagaments, aparells, medicaments, terapies complementaries, etc, que no
son coberts des de les politiques publiques. Per tot aix0 els pares (homes) son la

majoria del seu temps fora de casa. Aquest fet pot desencadenar en 1'aillament
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de la parella, la sobrecarrega de la cuidadora i a vegades la separacié del
matrimoni.(Di Nallo i Mantovani,1984)

Quan la mare també treballa fora de la llar tindra problemes per poder
compaginar la feina professional amb la necessitat d’absentar-se quan la
criatura ho necessiti. Si a la feina accepten que pugui dur a terme un horari
especial sera a canvi de desenvolupar feines poc engrescadores i de renunciar a
la promoci6é laboral. La mare, en aquests casos, haura de triar entre dues
opcions importants per a ella: el seu propi benestar o el del seu fill. La
comunitat (i a vegades el pare) reconeix i lloa el paper de la mare abnegada,
pero s'oblida de recompensar-la i la deixa sola a l'hora d’afrontar les
conseqiiéncies de la perdua del seu rol professional i de la convivencia constant
amb el problema que suposa el seu fill/a (Delicado et al, 2004).

El pare en veure’s alliberat de les tasques de cura del fill pot sentir-se en un
primer moment alleujat, pero amb el temps pot sentir-se exclos d’activitats que
també li son propies i reaccionar amb rabia contra l'infant i la mare.

La cura d'un infant amb greus discapacitats i la manca de suports per donar-la
alteren la percepcié d’autoeficacia de la familia i poden afectar totes les funcions

familiars (Raina et al, 2005).

2.1.5 Families cuidadores
El sistema sanitari formal és aquell que compreén els centres hospitalaris,
d’atencié primaria i sociosanitaris i tots els seus professionals, els quals
exerceixen la seva funci6é aplicant uns coneixements i unes tecniques amb I’
objectiu de procurar el millor estat de salut possible de la poblaci6. L’atencio
que aquest sistema proporciona representa entre el 8% i el 12% del temps
dedicat a la cura de la salut al llarg de la vida d’"una persona. El percentatge
restant és el que hi dedica el sistema informal d’atenci6é a la salut. Aquest
sistema el componen els amics, veins i, especialment, la familia, és a dir
persones que no han rebut cap tipus de formacié per cuidar i que tampoc no
perceben cap retribucié economica per fer-ho. (Wrigtht, 1987; Duran 1983 i

2000; Argimon i Limén 2003). Els serveis socials, que també estan representats
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en el sistema formal d’atenci6, només donen suport a un 6’5% de les families
que cuiden persones grans, que, en principi, son el col lectiu més nombroés de
persones necessitades d’atencié (Rodriguez, 1995).

Cuidar també té una dimensi6é etica i politica ja que transcendeix l’esfera
interpersonal en estar-hi implicades diverses institucions: la familia, els
sistemes sanitaris, I’ educatiu, el de serveis socials, la xarxa social de la familia,
el veinat, etc. (Camps, 2000).

L’espai familiar és, com assenyalen Litman (1974) i Menéndez (1993), el
principal context on la malaltia es presenta i es resol, encara que, moltes
vegades, la institucié sanitaria considera la familia més com un element
patologic que com un instrument de preservacié, promocié i recuperacio de la
salut. Pel sistema sanitari, aquelles families que els ocasionen problemes o tenen
respostes inusuals davant les malalties, son també families malaltes (Donati,
1994).

La cura de la salut en I’ambit familiar és estructural en totes les societats i pot
coexistir amb altres formes d’atenci6. A la familia és on s’inicien els processos
de malaltia i patiment i, per tant, els itineraris que seguiran els malalts: des del
primer diagnostic, passant per la decisi6é sobre quina demanda professional cal
fer quan latenci6 domestica no aconsegueix guarir els processos,
I"'administracié, o no, dels farmacs prescrits, i acabant en 'acompanyament a la
mort. Tot aixo tant en els processos aguts com en els cronics. Les practiques
domestiques i la cultura de la familia també expliquen, moltes vegades, la
tipologia dels seus patiments i malalties. (Menéndez, 1993)

Reconeixer 1" atencié familiar com a central en el sistema d’atenci6 a la salut és
adonar-se que qualsevol model de sistema sanitari necessita de 'individu i la
familia per poder funcionar, no solament perque en aquest ambit és on es
generen les decisions referents a la salut siné perque és on es fan les practiques
de cura independentment d’on vinguin prescrites (Menéndez, 1984).

El cuidador és un membre de la familia que assumeix aquest paper per les seves

circumstancies particulars. Els coneixements de les persones cuidadores son
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empirics, basats en la logica i la tradici6 i adrecats fonamentalment a satisfer les
necessitats quan alguna persona no pot fer-ho per ella mateixa,

Segons 'IMMSERSO (2002) un 20'75% dels adults espanyols (24’5% en el cas de
les dones) donava assistencia una persona gran convivint a la mateixa llar i el
43% de les persones amb discapacitat rebia assistencia per desenvolupar la
vida habitual (en aquests casos el 76% el seu cuidador principal era un familiar).
El resultats de la “Encuesta del uso del tiempo” del Consejo Superior de
Investigaciones Cientificas (CSIC) realitzada al 2003 (Duran 2003) deien que el
8% de la poblaci6é adulta espanyola dedica a cuidar una mitjana de 3’5 hores
diaries, cosa que significa 4’6 milions d’hores diaries dedicades a aquesta tasca.
El 28% de les persones espanyoles de més de 18 anys tenen una persona anciana
a la seva llar que necessita ajuda en la seva vida quotidiana i aquesta ajuda la
sol donar majoritariament una dona. El 60% de persones ancianes i el 75% de
persones amb discapacitat necessiten atencié en el domicili (Duran, 2004).
L’alternativa a 1’atencié en el domicili és la institucionalitzacid, pero en aquests
moments és un recurs escas i car ja que mentre que el preu d'una plaga en un
centre residencial puja més de 1000 € mensuals la pensié mitjana se situava,
I'any 2007, en 752’79 €.

Davant la manca de capacitat d’autocura de les persones I’ tnica opcié
sostenible, per a la majoria de families, és I’atencié familiar, pero mentre que les
dones cuidadores, sense ocupacié en el mercat laboral, s’estan extingint, el
nombre de persones dependents creix i seguira creixent de forma exponencial a
causa de " increment de I'esperancga de vida i a la supervivencia de persones
amb malalties i discapacitats (Parella, 2005).

En relaci6 a la cura de la salut, les families donen als seus membres aquest tipus
de serveis:

1- D’infraestructura basica que repercuteix en la salut: menjar, higiene,
allotjament, seguretat, informacid, relacions socials, o sigui activitats de
prevencié primaria que fan augmentar la salut i que no aparegui la malaltia.

2- Serveis no remunerats relacionats directament amb la malaltia, discapacitat i

mort: diagnostic previ, companyia, transport, aplicaci6 o vigilancia de
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tractaments, és a dir, totes aquelles activitats que ajuden a recuperar la salut, el
seguiment i la vigilancia de les malalties croniques i 'acompanyament en la
discapacitat i en el procés de morir.

3- De gesti6 del consum de serveis sanitaris: elecci6 de servei formal,
tramitacions, pagaments, informaci6, compra de medicaments...és a dir, de
mediadors amb serveis externs relacionats amb la salut (Duran, 2004).

En paraules de MA Duran: “les families constitueixen un sistema invisible
d’atenci6 a la salut, previ, parallel i complementari al sistema de serveis
sanitaris i sense el qual el sistema sanitari arribaria al col lapse. ”(1999).

Les activitats d’atencié informal que proporcionen les families s’han
desenvolupat historicament en 1’ambit de les relacions privades i el seu caracter
domestic el fa invisible a I'espai public, que és on es desenvolupen les atencions
professionals, amb la qual cosa el sistema formal no el considera complementari
a la seva oferta i només el veu com un recurs que arriba on no pot arribar el
sistema formal i que realitza les tasques que els professionals prescriuen
(Menéndez 1993).

L’adjectiu “informal” pot provocar conflictes, ja que sol remetre a conceptes
com descuidat o poc fiable. Utilitzant aquest adjectiu, el moén sanitari
desvaloritza el fet de cuidar que exerceix la familia tot i que el considera
imprescindible (Canals, 2002).

La persona que proporciona la major part de 1" atencié i suport diari a qui pateix
una malaltia i/o aquella que permet a les persones dependents viure amb
seguretat i confortablement en el seu entorn habitual, se la coneix com a
cuidador familiar, cuidador primari, cuidador principal, cuidador informal,
cuidador crucial, etc. (Bell i Gibbons 1989; Ubeda et al 1997; Roca et al, 2000),
fins i tot quan la persona dependent ingressa en una institucié és aquest
cuidador qui li dispensa atencions i actua com a interlocutor amb el sistema
anomenat formal (Bover, 2005).

Les persones cuidadores, pero, no s’identifiquen, elles mateixes, amb aquests
termes que son utilitzats en els ambients sanitaris, i que han comencat a ser

divulgats quan els professionals han observat que les atencions que aquestes
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persones donen, podien i necessitaven ser de més qualitat, donada Ila
complexitat de les alteracions ateses en I'ambit domestic i també quan han
detectat que, aquestes cuidadores presentaven el risc de claudicar en la seva
tasca de cura (Canals, 2002).

El cuidador, o millor dit la cuidadora, és aquella persona que realitza les
diverses tasques relacionades amb la cura personal, el tractament medic i els
problemes derivats d’aquests tractaments. Manté una interaccié permanent
amb el personal sanitari, pren decisions sobre el tipus d’atencié que s’ha
d’oferir i busca ajuda complementaria quan ho considera necessari (Barer i
Johnson, 1990; Cicirelli, 1990). En l'estudi realitzat per Roca et al (2000) en
cuidadores i cuidadors de persones amb malaltia cronica a Catalunya, apareix
que les atencions que majoritariament donaven els cuidadors familiars estaven
relacionades amb l’alimentacio, la higiene, el suport en la presa de decisions, la
prevencié d’accidents, l'eliminacié corporal, I’administracié de medicaments,
facilitar-los la comunicaci6 i ajudar-los en la mobilitzaci6é. Hi ha menys estudis
dedicats a investigar la cura dels infants que els que posen de manifest les
atencions a ancians i a persones adultes discapacitades (Bover, 2005). En I'estudi
de Raina i cols.(2004) comparaven el procés que desenvolupa la persona
cuidadora d” un infant amb discapacitat amb el desenvolupament d’una carrera
professional, ambdoés processos s’assemblen perque sén dinamics, suposen una
responsabilitat i necessiten una etapa de preparacio i formacié. Cuidar un infant
es diferencia d'una trajectoria professional perque la tasca de cuidar no és
escollida per les persones cuidadores, tampoc no gaudeixen cap dret ni privilegi
corporatiu i també perqué la carrera de cuidador avanca amb la progressi6 de
les dependencies de I infant i no per les iniciatives de la persona com passa en
una carrera professional.

L’atencié a la salut de la familia per part del cuidador o cuidadora té la
caracteristica de no tenir valor perqué no esta remunerat, o sigui no té preu de
mercat. Aquesta atenci6 se sustenta en relacions afectives i de parentiu, per tant
és un producte de I’ambit privat, ocult a la societat i adscrit al rol de génere. Els

limits de la cura domestica son dificils de definir ja que es déna i es rep en totes
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les edats i en diverses condicions de salut. El que si és segur és que l'atencié que
donen els cuidadors familiars és la major part de l'atencié que necessiten les
persones al llarg del cicle vital, i constitueixen un veritable sistema d’atencio
(Duran, 1999).

Braithwaite (1992) assenyala cinc aspectes que diferencien I'atencié que es déna
als nens de la que es proporciona als ancians:

- Consciéncia de degeneracié o involuci6 en el cas de persones grans.

- Imprevisibiliat de les etapes involutives propies de I’ancianitat, ja que no se
sap quan temps durara cada fase ni com acabara .

- La cura d’un ancia es pot compartir dificilment amb altres serveis com en el
cas dels infants que compten amb escoles bressol, cangurs, amics, tietes etc. La
manca de suports dona a la cuidadora la sensaci6 de ser insubstituible.

- Tipus de relaci6 entre cuidat i cuidador mal definida, amb rols canviats quan
es tracta de persones grans.

- Falta d’ elecci6 en la cura d'un ancia, un fill es pot programar endarrerir o
evitar. En canvi l'ajuda a un familiar vell s’ha de donar quan apareix la
necessitat.

D’aquests aspectes diferencials, en el cas de la cura d'un nen o nena amb
pluridiscapacitat només es compleix, i encara a mitges, el que fa referéncia els
rols i tipus de relacié. En la relacié pares/ fills el rol dels progenitors és de
proteccié dels més petits, perd quan els fills presenten alguna discapacitat
aquest tipus de relaci6 durara més enlla de la infantesa de la persona amb

discapacitat.

Taula 6. Caracteristiques atencié persones grans, nens i nens amb pluridiscapacitat

Ancians | Infants | Infants pluridiscapacitats
Imprevisibilitat X X
Atenci6é no compartida X X
Rols mal definits X
Eleccio X
Involucié X X?

Font: modificat de Braithwaite 1992.
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Actualment, els aspectes instrumentals de la cura en I'ambit domestic comencen
a professionalitzar-se, com a conseqiiencia de la impossibilitat que la familia els
pugui seguir assumint, amb la qual cosa aquesta feina que no tenia preu ja
comenca a tenir-ne. El preu de l'hora de l'atencié domiciliaria de les
treballadores familiars i auxiliars de la llar o de geriatria, que sén les que
realitzen aquestes tasques, oscil 1lava, segons el conveni laboral de 1'any 2008,
entre els 10 i els 17 €. Aix0 vol dir que si es dediquen 4’6 milions d’hores diaries
a la cura de la familia en I'ambit de la llar, i les multipliquem per una mitjana de
10€ I'hora son: 46 milions d’euros al dia. Es pot comengar a coneixer quin és el
preu d’allo que, fins ara, no en tenia.

L’activitat de cuidar pot ser entesa com una feina, una activitat que consisteix
en l'execucié d’una série de tasques que comporten uns costos econdomics quan
els ha de fer una persona contractada, aliena a la familia. Pero també representa
un esfor¢ emocional ja que implica establir relacions, i expressar i contenir
sentiments. La relacié entre qui cuida i qui és cuidat és una relaci6 d’
interdependéncia asimeétrica, que provoca situacions molt critiques entre
ambdos (Garcia et al, 2004). En el cas dels infants amb discapacitat, el punt critic
esta en que aquesta dependencia, normal en tot infant, se segueix donant amb el
pas a l'edat adulta. Aixo es pot donar tant per motiu de la mateixa discapacitat
d’aquest noi o noia, que fa que no pugui ser totalment autonom, com per haver-
se instaurat una forma de relaci6 entre els adults familiars i aquesta persona. La
relaci6 en el cas dels adults pot ser de sobreprotecci6, i per la persona
discapacitada de comoditat i por a enfrontar-se amb les responsabilitats propies

de la vida adulta.

2.1.6 La dona, cuidadora principal

La familia és la productora i proveidora de les atencions que necessiten els
individus, perd és la dona la que ho permet, ja que sobre ella recau el

manteniment de l'organitzacié familiar. Totes les persones que formen la
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familia, en general, ocupen més espai en 1" ambit social que en generacions
passades, també les dones. Tot i que les dones no han abandonat les funcions
tradicionals de cuidadores de la llar en 'incorporar, dintre de les seves tasques
habituals, les relacionades amb I'esfera publica (Larrafaga i Arregui, 2004).

En general, es considera la prestaci6 de cura com una de les tasques que
desenvolupen les dones a dins de la llar, sense necessitat de reconeixement
explicit per causa de la no valoraci6é del treball domestic per part dels sistemes
sanitari i social (Garcia, 2000).

Si habitualment sol ser una dona la que adopta el paper de cuidadora és perque
0 bé no té cap altra ocupacié en el mercat laboral o bé la seva feina és poc
qualificada, o perqué tradicionalment ho han fet sempre les dones, malgrat que
ara treballin fora de casa igual que els homes. També per la seva relaci6 de
parentiu directe amb la persona cuidada: filla, mare o esposa (Barer i Johnson,
1990 ; Cicirelli, 1990; Garcia i Mateo, 1999).

A les mares gairebé els resulta inevitable assumir la carrega de la cura, en els
cas dels fills, de forma exclusiva quan sén situacions de curta durada
(IMSERSO 2004). Si la situacié d’atencié d” un nen o una nena és per un termini
llarg com ara en cas de pluridiscapacitat, els pares (homes) solen involucrar-se
en la tasca de cuidar (Stoller, 1990), De totes maneres en l'estudi realitzat per
I’APPS, I'any 2004, el 85% dels cuidadors de persones amb retard mental eren
les mares, amb una mitjana d’edat de 50 anys. El 30% de les persones
cuidadores d’aquest estudi estaven jubilades i el 20% manifestava que, a més a
més, havia de tenir cura d’'una altra persona. Al 60% aquesta atencid els
suposava una ocupacié de més de 5 hores diaries.(APPS, 2005) .

Com que la feina domestica domestica equival a “no fer res”, esta
desprestigiada, tant per les dones com per els homes, per aixo les dones que
han tingut accés a més instruccid, poden i volen dedicar-se a tasques diferents
de les domestiques. Els homes, que no les han realitzat mai, no s’incorporen a
les activitats domestiques, un cop les dones ja s"han incorporat al treball de fora
de la llar. Una de les causes de la davallada de la natalitat és la dificultat

d’involucrar els homes en 'atenci6 als fills (Alberdi, 1995).
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La negativa dels homes a compartir les tasques domestiques, com ara la cura de
les persones dependents de la familia, no es déna pel que fa a les dones: elles no
deixen de realitzar el treball familiar quan s’incorporen al mercat laboral, per
aixo el 42% de les dones que cuiden una persona amb manca d’autonomia
també treballa fora de la llar (Navarro i Quiroga, 2004). La majoria de les dones
creuen que, per poder treballar fora de casa, han de seguir resolent
I'organitzacié familiar, ja que, encara que la societat patriarcal no li ha atorgat
mai cap valor, 'entenen com a imprescindible per al manteniment de la familia
i se’n senten responsables (EWA-Equal, 1998 ). Si la dona apareix, en la majoria
d” estudis, com a la principal cuidadora és com a conseqiiencia, del model de
familia tradicional nuclear o nuclear fusional basada en relacions asimetriques
entre I'home i la dona®, en el qual la dona té el paper reproductiu i 'home el
productiu de la familia (Flaquer, 1999).

Quan una dona té una ocupacié en el mercat laboral es pot plantejar compartir
la cura de les persones dependents amb altres persones, cosa que demostra que
cuidar també esta relacionat amb la classe social (Garcia , Mateo i Eguiguren,
2004). Quan la persona a qui s’ha de cuidar és un fill amb retard mental, i/0
pluridiscapacitat, moltes mares es plantegen deixar de treballar o adequar la
feina a la cura, cosa que van fer el 74’3% de les persones que van participar a

I'estudi de I’APPS I’any 2004.

2.1.7 Repercussions del cuidar en la persona cuidadora

La cura d’una persona en el seu entorn habitual afecta el funcionament familiar
i les persones que formen la familia. Les repercussions de l'atencié seran
diferents en les diverses persones que formen la familia depenent de la seva
implicacié en aquesta cura.

Cuidar repercutira especialment en la qualitat de vida i la salut de la persona

cuidadora principal.

18 La dona en no tenir tradicionalment accés a la instrucci6, no podia aspirar a un lloc de treball
de qualitat i remunerat dignament. Per la qual cosa, de la parella, era la que dedicava el seu
temps a la cura de la familia.
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Son tan freqiients, comunes i previsibles les repercussions negatives del fet de
cuidar sobre la persona que cuida que alguns autors els han atorgat, a aquestes
repercussions, 1" etiqueta diagnostica de “sindrome del cuidador” (Perez et al,
2003). Aquesta sindrome consisteix en una serie d’alteracions organiques,
emocionals i de la vida diaria de les persones cuidadores com a conseqiiencia
de les atencions que subministren (Zarit et al, 1980; Pearlin, 1991; Robles et al,
1995; Martin et al, 1996) .

L’estudi que dur a terme I’APPS (2005) posava de manifest que el 40% de
persones cuidadores consideraven que la seva salut havia empitjorat i que el
50% havia vist alterada la seva vida social des que havien de cuidar el fill o filla
amb retard mental i/o amb pluridiscapacitat. A Andalusia es va estudiar la
percepcié de les mares que tenien cura de fills amb gran discapacitat, aquests
expressaven que no rebien recolzament familiar, que disposaven de poc temps
per a l'autocura i que el tracte i atencié per parts dels servei sanitari era
millorable (Cruz, Sorroche i Prados 2006) Un altre estudi elborat per Brehaut i
col 1laboradors el 2004 al Canada amb families cuidadores d’infants amb paralisi
cerebral va posar de manifest que una de les principals repercussions d’aquesta
cura va ser la disminucié d’ingressos a causa de la impossibilitat de dedicar
més temps a la feina remunerada i problemes de salut, sobretot en l'esfera
emocional. També I'any 2004, el Beach Center on Disability de la Universitat de
Kansas, va fer un estudi per conéixer si la severitat de la discapacitat dels
infants i els ingressos economics eren predictors de la qualitat de vida dels
progenitors dels nens inclosos en programes d’estimulacié precog. Aquest
estudi va posar de manifest que la severitat de l'afectacié era un predictor de la
disminuci6 de la qualitat de vida tant dels pares com de les mares, mentre que
els ingressos només eren predictors en el cas de les mares perd no en el dels
pares i que no hi havia relaci6 entre la qualitat de vida i els dos aspectes
estudiats alhora (ingressos i severitat) tant en el cas de les mares com en el dels
pares ( Wang et al 2004).

Les manifestacions negatives del fet de cuidar estan relacionades amb:

Aspectes del propi cuidador com ara:
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- La forma com la persona cuidadora percep la seva tasca: en general les mares
perceben la cura dels fills amb discapacitat intel lectual com una tasca que per
a elles és una obligacio¢ i la consideren imprescindible.

- Els coneixements que aquesta persona té per cuidar: tots els pares de nadons,
sobretot si és el primer fill, manifesten el seu desconeixement per cuidar un
ésser tan petit i tan fragil i els primer moments es caracteritzen per la por a no
fer-ho bé. Si els pares novells no estan preparats per cuidar un nadé sa, per
cuidar-ne un amb problemes de salut no estan ni preparats per pensar que ho
hauran de fer. Les families estudiades per L’ APPS manifesten que pel que fa al
diagnostic i cura del fill s’han sentit desorientades i desinformades. En aquests
casos els avis tampoc no sén un referent ja que ells van criar fills diferents del
neét.

- L’economia de la familia: disposar de diners vol dir possibilitat de comprar
temps de cuidadors remunerats, d’ampliar l'atenci6 d’especialistes i
tractaments, possibilitat d’eleccié i canvi de facultatius, possibilitat de triar
escola o esplai, possibilitat d’adquirir les ajudes tecniques adequades, etc. Més
del 36% cuidadors estudiants per 1’APPS manifesten que els ingressos sén
insuficients i gairebé el 31'5% diuen que no reben cap tipus d’ajut economic.

- La salut de la persona cuidadora: A diferéncia de les persones cuidadores de
malalts cronics, les que cuiden infants amb retard mental o amb
pluridiscapacitat son persones joves i amb bona salut, quan s’inicia el procés.
Pero, com ja s’ha dit abans, quan en el sistema familiar existeix un problema tot
el grup se’n ressent i la bona salut del principi pot convertir-se en diversos
problemes fisics i psiquics dels progenitors a causa dels problemes del fill. El
40% les persones que van respondre 1'estudi de ’APPS van manifestar que la
seva salut havia empitjorat com a resultat de cuidar, en el cas de les mares de
persones amb afectacié greu el percentatge pujava fins al 60%.

- L’edat del cuidador: Al principi del procés els infants sén petits i els pares
joves, pero els infants, amb el temps, esdevenen persones adultes i els pares

persones grans, amb la qual cosa cuidar es fa cada vegada més dificil.
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- El periode de temps que s’ha dedicat a cuidar: en el cas de 'atencié a infants
amb pluridiscapacitat, el temps de 'atencié acostuma a ser el mateix que 1'edat
que té la criatura. Al principi els cuidadors no en saben pero pensen que potser
el nen o nena millorara, amb la qual cosa l'esperanca amorteix ' impacte
d’haver de cuidar sense saber-ne. Quan el temps passa, els cuidadors, sén més
experts pero estan més cansats i les expectatives de millora desapareixen. La
incertesa que doéna el futur del fill discapacitat repercuteix en la qualitat de vida
del cuidador i la familia.

- La possibilitat de descans: Aquest és un dels aspectes que més influeixen en
les repercussions del fet de cuidar en el cuidador. La percepcié de ser
insubstituible per sempre la manifesten tant els cuidadors de persones grans
com els d’infants. Una de les necessitats més manifestades pels participants en
'estudi de ’APPS va ser la de fer vacances.

- Les relacions amb la persona cuidada. En el cas que, tan les persones
cuidades com els cuidadors siguin adults, les relacions prévies soén
fonamentals ja que l'acci6 de cuidar és una interrelaci6 que es veura
mediatitzada pel passat. Quan a qui s’ha de cuidar és un infant, les relacions
anteriors o no existeixen o sén molt curtes i en aquests casos les relacions
entre fills i pares encara no han pogut ser problematiques.

Aspectes relacionats amb la persona cuidada:

- El nivell de dependencia: en el cas de I'atencié a infants amb pluridiscapacitat,
cal diferenciar la dependencia propia de I'edat de la que déna la discapacitat. Si
1" infant és molt petit, la dependéncia sera més semblant a la dels infants de la
mateixa edat, amb el temps la diferencia es fara més gran i s’haura de suplir en
moltes de les activitats que hauria de fer segons la seva edat cronologica. A més
dependencia, més activitats de cuidar i més angoixa en adonar-se de la
problematica.

- La duracié i gravetat del problema: la supervivencia dels infants amb
pluridiscapacitat ha augmentat amb el transcurs del temps. Cuidar tota la vida
una persona, representa un gran impacte en les persones cuidadores tant en el

cas dels que cuiden infants que estan en risc de morir com els que tenen una
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llarga expectativa de vida, perque 1’ atenci6 és complexa i continuada. La
percepcié de sobrecarrega dels cuidadors de persones amb retard mental és
superior a la dels cuidadors d”Alzheimer. (L6pez-Pousa, 2000).

- La simptomatologia de la discapacitat: hi ha trastorns que sén estables i que,
una vegada es coneix com s’ha de cuidar la persona, es tracta de repetir
aquestes activitats. Altres estan associats a diverses manifestacions evolutives
com ara epilépsia, problemes auditius o oculars, pneumonies, insuficiéncia
respiratoria, escoliosi etc. Els simptomes que produeixen més sobrecarrega son
aquells que interfereixen amb les altres obligacions de la cuidadora, les que
exigeixen una resposta immediata i les que requereixen de disponibilitat
permanent (Garcia i Mateo, 1999).

- El comportament de la persona cuidada: quan al retard mental va acompanyat
de trastorns del comportament o malaltia mental l'atenci6 que requereix és
major que en situacions en qué aquests trastorns siguin fisics (Argimon i Limén,
2003; APPS, 2005; Brehaut J et al, 2004).

Aspectes lligats al suport rebut d’altres familiars, institucions assistencials, xarxa
social, ajudes tecniques etc.; a més suport millor qualitat de vida de la persona
que cuida (Robles et al, 1995). El suport és un amortidor de I'estres originat per
" impacte de cuidar. L'estudi de I’APPS posava de manifest que el 60% de les
families rebien algun tipus de suport d’algun familiar, evidentment, sense
remunerar, i que el 69% de les families entrevistades manifestaven que no en
rebien cap d’ extern tot i que el 24% d’elles creien que el necessitaven,

especialment en el cas de families joves.

2.1.8 El futur de I’ atencid

Les principals tasques que aporten benestar a les llars, com sén 'atenci6 de
nens, malalts i discapacitats, el suport als joves i la gesti6é de la vida diaria i els
problemes familiars, han estat exercides des de sempre per les dones de la
familia L’atenci6 a les nenes i els nens i a les persones amb dependeéncia I’han
feta sempre les dones independentment del seu estatus social. En les families de

classe alta 'atenci6é era supervisada per les dones que encomanaven la cura
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directa a dones de classe baixa, amb la qual cosa la cura de les persones
dependents afectava molt poc la vida personal de les dones d’aquesta classe
social. Les dones pobres compatibilitzaven les tasques de treballar i cuidar els
infants, malalts i ancians, i no ho vivien com a problema perque ho havien fet
sempre. (Cortina, 1999).

Tanmateix cal tenir en compte que la situacié anterior, respecte a les dones, no
es tornara a donar, ja que per una banda les dones han accedit a la
professionalitzacié i, per una altra, a les llars es necessiten dos sous por poder
tirar endavant

Fa relativament pocs anys que s’ha despertat 1" interés per estudiar les atencions
que es donen en I’ambit familiar. Aquesta curiositat per una activitat que fins fa
poc no interessava gens, es justifica per:

- L'augment de la demanda d’atenci6 en les cures de la salut relacionada amb
I'envelliment de la poblacié i 1" increment de la supervivencia de malalts cronics
i persones amb discapacitat. Aixdo ha comportat que les persones necessitin ser
cuidades durant molt de temps i que aquestes atencions siguin forca complexes.
- La disminuci6 i disponibilitat de cuidadores relacionada amb la incorporacioé
de les dones al mercat laboral. Aixo ha fet que, malgrat que les dones no han
dimitit d’aquesta funci6, no es hi hagi tantes persones disposades a dedicar el
temps que fa falta a la cura d’altres persones.

- El canvi en l'estructura familiar, les families estan formades per pocs
individus, per tant amb menys persones de diverses generacions presents en la
mateixa llar. En époques anteriors existia la disponibilitat que algt, en algun
moment, pogués ajudar els membres dependents de la familia.

- Les reformes del sistema sanitari i de benestar. L’augment de persones
susceptibles de rebre atencions sanitaries i el desenvolupament cientificotecnic,
que posa a l'abast de professionals i usuaris dispositius i tecniques que
incrementen la despesa, ha portat a la contencié dels costos dels sistemes
sociosanitaris. En el nostre pais aix0 ha passat abans que s’hagués assolit un

desenvolupament acceptable de I'estat del benestar.
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En aquests moments en que hi ha menys persones en disposici6 de cuidar,
existeix, al mateix temps, més persones necessitades de rebre cures a la llar.
(Roca i Ubeda, 2005)

Si no es té en compte la situaci6 demografica i sociosanitaria i es carrega
'atencié a la dependeéncia al sistema informal (les dones de la familia) s’esta
provocant una situacié d’ inequitat, ja que es distribueixen de forma desigual
els costos de l'atenci6 entre els homes i les dones i entre les families
economicament ben situades i les que no ho estan (Larrafiaga et al, 2004).

Cada vegada és més freqiient que les dones que poden traspassin les tasques de
cura a dones immigrades, una de les poques opcions de treball remunerat a que
poden optar. Un treball amagat, no regulat i mal pagat i, a més a més, d'una
qualitat discutible (El Hadri i Navarro, 2001; Navarro, 2005).

No és fins que les dones de classe mitjana s’incorporen al mercat laboral que de
la simultaneitat de la cura de les persones amb dependencia i el treball
remunerat se’n fa un problema, posant-se en evidencia la doble jornada i la
sobrecarrega que aix0 suposa, quan aixo ha passat ha sorgit la pregunta del
perque les politiques que concilien la vida familiar i la laboral apareixen ara, a
qui van dirigides? (Torns et al, 2003; Torns, 2004).

La necessitat de suport de les families és vist com un objectiu femeni, perqué les
dones no poden seguir fent el que havien fet fins ara. D’aqui que moltes
politiques que busquen la compatibilitat entre la feina i la familia vagin
dirigides a flexibilitzar només la feina de les dones. Aquest fet hipoteca el seu
benestar futur, ja que les cotitzacions a la seguretat social, de cara les pensions,
disminueixen d’acord a la seva reducci6 de jornada.

Per tal que les persones cuidadores rebin un suport efectiu cal actuar en tres
nivells:

- Politiques de benestar: a Espanya han resultat ineficaces perqué no s’han
considerat un dret universal subjectiu amb la qual cosa no han anat
acompanyades del financament suficient.

- Planificaci6 i organitzaci6 de serveis: per tal de compensar la manca

d’autonomia de les persones dependents. Els serveis de suport haurien de
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cobrir l'atenci6 domiciliaria, ajudes tecniques, estades de respir tant ditirnes
com nocturnes i residencials, 'acompanyament a la vida escolar i laboral, la
institucionalitzaci6. També repensar les ajudes economiques ja que aquest
suport podria consagrar encara més el paper desigual de la dona, en fer-li
dubtar entre sortir al mercat laboral o rebre un subsidi per cuidar.

- Practica professional: aquesta hauria de ser comuna i unificada en tot el
territori. El suport dels professionals a les persones que cuiden hauria de
superar les concepcions del cuidador com a recurs dels professionals. Tampoc
no és acceptable considerar-lo només com a cocuidador, a qui es té en compte
només a 'hora de repartir les activitats que s’han de realitzar a la persona
cuidada. La cuidadora, que juntament amb la resta de la familia, és la principal
dispensadora de tractaments (Menéndez, 1993), hauria de passar a la categoria
de client dels professionals, ja que per causa de les activitats que fa, també es
troba en risc de patir problemes, o ja els té, com s’ha vist en diversos estudis
sobre cuidadores de persones amb diferents problemes de salut (Roca et al, 2000
i 2003; Fuentelsaz et al, 2001 i 2006; APPS, 2005 ).

Qualsevol intervencié ha de ser feta en termes d’equitat ja que no afecta
igualment a homes que a dones, ni a tots els grups de dones de la mateixa
manera (pobres, mares de fills amb discapacitat...)(Garcia et al, 2004; Larranaga
et al, 2004).

L’estat ha d’aportar recursos i assumir una part de la responsabilitat del cuidar
que ara recau, gairebé en exclusivitat, en la familia (Cortina, 1999; Sarasa, 2005) .
Les politiques d’atencié6 a la dependencia han de promoure l'ocupacié de
qualitat i combatre 'economia submergida, ja que les tasques de cuidar que
abandonen les dones del pais, soén derivades a dones immigrants
extracomunitaries sense tenir la seva documentacié legalitzada. Aquestes dones
passen a patir una triple discriminacio: per genere, per pobresa i per etnia. La
Comissi6 Europea estima que el creixement anual de serveis de cura de les

persones amb manca d’autonomia és entre el 4% i el 7% (Sasen, 1993; Catarino,

2000).

81



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI

UN ALTRE VIATGE A ITACA. LA GESTIO DE LA PLURIDISCAPACITAT A LA FAMILIA
Montserrat Roca 1 Roger

ISBN:978-84-691-9476-8/DL:T-2206-2008

Actualment sembla que hi ha dues tipologies de politiques d’atenci6 a la

dependencia relaciones amb la ideologia politica que les inspira:
- La que promou 1" aportacié de subsidis. Proposen que algt de la familia,
a canvi d'una aportacié economica, romangui a la llar per tenir cura de la
persona dependent. Aquest model pot reforgar les politiques familistes que
carreguen l'atenci6 sobre la dona ja que, habitualment, qui deixa de treballar
fora de casa acostuma a ser una dona. A hores d’ara, aquestes politiques,
cada vegada sén més dificils d’aplicar, sobretot en contextos en que les
dones ja tenen ocupacié qualificada fora de la llar. Aquestes politiques
també promouen exempcions fiscals a les families que acullen un familiar
amb una disminuci6é reconeguda legalment.
- Les que proposen la creaci6é d’ un sistema d’atencié a la dependencia
d’accés universal, fonamentat en la prestacié de serveis. Cal tenir en compte
que les futures persones professionalitzades en l'atencié a les persones
dependents seran, probablement, dones, perd en aquest cas formant part del
mercat laboral formal, és a dir posant un preu a l’atencié donada ( Navarro
et al, 2002).

L’APPS l'any 2005 proposava que per tal d’ atendre més bé les persones amb

retard mental i les seves families les mesures segtients:

- Que I'atenci6 fos un dret subjectiu.

- La creaci6é d’una finestreta tnica d’informacio i gestié de tot allo necessari per

a la persona amb discapacitat i la seva familia.

- L" augment de I'atenci6é domiciliaria.

- La reducci6 de la pressio fiscal.

- Facilitats per aconseguir contractes laborals que es conciliin amb la vida

familiar.

Malgrat la necessitat d’augment de la despesa publica per cuidar, cal tenir en

compte que cap estat de la terra compta amb recursos suficients per pagar 24

hores al dia de 365 dies a I'any d’atencions, sense vacances, sense dies de festa,

com fins ara han fet gratis les dones i que la soluci6 d’ aportar atencions
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professionals no donara els mateixos serveis que pot donar la familia (Cortina,

1999).
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2.2 Larelacié amb els experts

La complexitat d’elements, situacions i relacions que intervenen en 'atencié del
procés salut/malaltia fan evident que aquesta no pot ser monopoli de res ni de
ninga.(Kleinman, 1980). En la cura de la salut hi intervenen totes aquelles
activitats, practiques i dispositius que fan els individus i els agents sanitaris,
tant del sistema oficial com de |” alternatiu, que comprenen:

- Les terapeutiques de diferents tipus.

- Els elements culturals i les creences de la societat.

- Els coneixements populars i cientifics.

- La presa de decisions dels experts i els profans.

- El diagnostic i pronostic de les alteracions i els problemes de salut.

- Les normes que regulen I'eleccié del proveidor de I'atencié.

- Les activitats de prevenci6 i rehabilitaci6 de la malaltia i de promocié de la
salut. L’avaluaci6 dels tractaments.

- Les relacions de poder.

- Les diverses institucions.

Es a dir, tot allo que es pot oferir, a nivell personal i social comunitari
(politiques), per tal d” augmentar, mantenir i recuperar, si es pot, la salut. Tots
aquests elements estan en constant interrelacio.

Per poder relatar les practiques que es desenvolupen en l'atencid, els itineraris
que segueixen, les relacions que estableixen amb els professionals i els
dispositius a qui recorren les families dels infants amb pluridiscapacitat en la
cerca de solucions al problema del seu fill, és util el concepte de procés
assistencial. Aquest és segons Comelles (1997 i 1998a) “el conjunt d’actes i
gestos rituals a que es veu sotmesa la persona assistible mentre mantingui la

seva condicié d’assistibilitat” aquests actes inclouen tant les practiques
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realitzades en 1'ambit domestic i aplicades per la familia com les que apliquen
els experts, des de les més reconegudes en I’ambit cientific hegemonic fins a les
més esoteriques o sofisticades del camp de las terapies complementaries, més o
menys heterodoxes. Aquest autor assenyala que la inclusié6 d’un individu a la
categoria d’assistible no depen de la seva biologia o psicologia siné que és fruit
d’un conveni social. En el cas d'un nen o nena afectat de plurideficiencia, els
parametres biologics i psicologics coincideixen amb les convencions socials: una
criatura amb una deficiencia d’aquest tipus necessita ser assistida per
compensar els deficits intel lectuals, fisics, motrius, sensorials i de salut que
presenta. En aquest cas el procés assistencial és encara més ampli ja que a les
practiques relacionades amb la salut s’hi incorporen les del sistema educatiu i el
de serveis socials, i, quan sigui adult, possiblement, el laboral.

La plurideficiencia suposa el qiiestionament de la ciencia medica i de la
biomedicina en general per diverses raons:

- Pel fracas en la prevencid: ja sigui per desconeixement de l'etiologia del
problema, perqué no existeixen mecanismes per detectar-lo o bé per no haver
estat aplicats adequadament quan aquests sén coneguts.

- Per no disposar de métodes per restaurar a la situacié anterior les malalties o
accidents que provoquen alguna deficiencia. Com és el cas de les infeccions
viriques de I'encefal, les anoxies, els traumatismes cranials, etc.

- Perque les tecniques rehabilitadores aconsegueixen resultats molt minsos. Als
infants amb pluridiscapacitat se’ls prescriuen tractaments rehabilitadors i
aquests aconsegueixen, com a molt, que alguns organs alenteixin la seva atrofia
o avengos molt lleugers. Gairebé mai no porten a la persona afectada a la vida
normalitzada encara que sigui amb ajudes técniques.

- Per no tenir un model d’atenci6 que garanteixi un suport continuat en el
temps i adequat a la situacié canviant de la persona afectada i de la familia que
en té cura. Des del moment del diagnostic de la deficiencia fins a la mort, la
persona que la pateix, evoluciona, també, segons el seu cicle vital, perd sempre
amb la carrega de les afectacions que li provoca la deficiencia, la necessitat de

rehabilitaci6 i I'estil de vida que aquesta deficiencia li obliga a portar. La familia
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que en té cura també canvia, ja que aquesta cura continuada la transforma en
experta del problema de l'infant i, alhora, aquesta atenci6, amb el pas del
temps, li provoca repercussions en la salut i qualitat de vida. El model d’atencio
que necessiten aquestes families, que amb el transcurs del temps s’han fet
expertes, és el d'un suport intens de cooperacié, que en el nostre context és

inexistent.

2.2.1 Etapes del procés assistencial
En el procés assistencial les persones recorren diverses etapes que es
caracteritzen per qui és el responsable de la gestié del procés en cada moment.
Algunes vegades seran els individus i les families qui comandin l'etapa i
d’altres els experts a qui hauran d’acudir per rebre assistencia (Comelles, 1991).
La gesti6 de qualsevol dels problemes que s’han d’afrontar i les decisions que
s’han de prendre, en el cas dels infants, sigui quina sigui la seva situacié de
salut, sempre la realitza la familia, o en cas de no tenir-ne els per la condici6 de
menor. Per tant en el cas dels menors I'equivalent a 1’autogesti6 és la gesti6é que
realitza la seva familia en nom seu.
Cal tenir present que les etapes que es descriuran (Haro, 2000) en situacions de
pluridiscapacitat no sén cronologicament lineals, ja que, en el transcurs de
temps, hi solen haver agreujaments i complicacions del problema de base que fa
que es pugui avangar i retrocedir. També pot succeir que s’estigui en una etapa
respecte d'un simptoma i en una altra en relaci6 amb alguna altra
caracteristica.
1% Etapa: Autoatencio
Compren totes aquelles activitats relacionades amb la salut que es
desenvolupen en I'esfera domeéstica i que estan al marge de la malaltia:
- Les activitats relacionades amb les conductes personals i intimes com ara la
higiene del cos, la cura de les dents, I'alimentaci6, la practica de gimnastica o
algun altre exercici fisic, les conductes preventives, les hores de descans, etc. Els

pares hauran d’aplicar-les als seus fills amb pluridiscapacitat.
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- L’atenci6 donada per la familia: la crianga dels fills, la cura dels malalts i ancians,
la higiene domestica, la selecci6 i preparacié dels aliments, etc.

- Les activitats d’autocura més elementals com ara el descans i la presa
d’analgesics en cas de grip; els embenats en traumatismes banals; les dietes en
cas de restrenyiment o diarrees, etc. Quan en una familia hi ha algun membre
amb una gran necessitat d’assistencia es pot donar que els altres membres
descuidin la propia cura. Els infants amb pluridiscapacitat, a més de presentar
una problematica especifica i especial, tenen també les necessitats de salut
ordinaries, propies dels nens i nenes de la seva edat, que son assistides per la
seva familia.

- La sospita d'un diagnostic que compromet la salut quan amb les practiques
d’autocura no se soluciona el problema. En el cas dels problemes cronics es
déna I'inici de la situaci6.

Si la deficiencia d’un infant és fa evident al moment de néixer, el diagnostic el
faran els experts. Si es mostra al llarg del cicle evolutiu del nen o nena, en
aquest cas és la familia la primera que determina que a aquella criatura li passa
alguna cosa. Moltes vegades la mare o el pare, nota en el fill quelcom que el fa
diferent. Gairebé sempre la mare, que és 'agent primari de salut de la familia,
pren la decisi6 de consultar algun servei de salut (Litman, 1971).

També és la familia la primera a actuar davant d'una malaltia que no
evoluciona de la forma prevista o un accident. Una de les primeres decisions
que es pren en aquestes situacions és la d’anar a un servei d"urgencies, I'estudi
del Centro de Investigaciones Sociolégicas (CIS) de 1994 va donar com a
resultat que la decisi6 d’anar a urgeéncies va ser iniciativa de la familia en un
67'7% (Duran, 2004).

Les mares i els pares, tot i que poden donar un significat diferent al que donara
el metge als signes i simptomes del seu fill, perceben en la simptomatologia la
mateixa situacié6 d’urgencia i gravetat que els professionals (Paris i Blanch,
1988).

- Diverses iniciatives assistencials que no soén donades per professionals:
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Automedicacié: medicaments convencionals i, sobretot, remeis tradicionals, que
no es veuen gaire perillosos per a la salut, perque, diuen, sén naturals.

També augmenten o disminueixen la dosi prescrita pels metges.

Quan la pluridiscapacitat déona simptomes organics, aquesta presa de decisions
es pot donar en diversos moments de la vida de la persona ja que el cicle vital
va en paral lel amb l'evolucié d’aquests simptomes.

2°. Etapa: Clinica.

Aquesta etapa es caracteritza per '’hegemonia del sistema sanitari en totes les
accions d’assistencia que es desenvolupen. S’apliquen a la persona,
suposadament malalta, procediments cientifico-tecnics per tal d’arribar al
diagnostic i intentar la seva curaci6. Com més sofisticades, estranys i costosos
economicament siguin les proves i tractaments, més valor es donara al sanitari
que les apliqui, més prestigi a la instituci6 i més satisfaccié al malalt i a la seva
familia.

Molts tipus de sindromes que causen plurideficiencia son dificils de concretar
en un diagnostic. Mentre no hi ha confirmacio, la persona afectada, malgrat la
clinica, pertany a l'esfera dels “normals”. Quan aquesta clinica té un nom, un
diagnostic, deixara de pertanyer-hi per sempre més. No ha canviat l'infant sin6
I'etiqueta.

Quan la deficiéncia és deguda a un accident en el part, els professionals que
gestionen el procés solen desplacar les seves responsabilitats a les limitacions
propies de la disciplina o a la falta de recursos o, també, a la pressié assistencial.
Amb el diagnostic comencga una trajectoria particular en la vida d’aquella
persona i la seva familia que significa la perdua de confianca en els processos
biologics del cos i en la salut. A partir de la confirmacié d'un diagnostic, els
simptomes hauran de ser explicats a molts professionals. Les mateixes
preguntes hauran de ser contestades un i altre cop, encara que aquests
professionals treballin dins de la mateixa institucié i aquesta informacié
romangui escrita en els documents oficials. Molt més en els infants amb
plurideficiencia perqué sén assistits per diverses institucions, perqué no totes

les institucions poden oferir els serveis que necessita aquest infant amb el grau
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de complexitat especialitzada adequat. Els nens i nenes hauran de recorrer, per
exemple, a serveis de: neurologia, rehabilitacié, traumatologia, oftalmologia,
odontologia, psicologia, etc.

A part també poden ser atesos també en I’atencié primaria de salut, encara que
en realitat, ho son molt menys que en els serveis especialitzats. Al diagnostic
definitiu de la plurideficiencia s’hi arriba, moltes vegades, amb la participacié
d” experts en altres disciplines com ara els dels servis educatius i els dels serveis
socials (Kleinman, 1988).

3" Etapa: Medicalitzacio

A principis del segle XIX determinades conductes socials van passar a ser
considerades com a un problema de salut i incorporades, com si fos una
malaltia, al sistema sanitari. Aixi, el retard mental passa a ser considerat un
problema meédic, tot i que a part de les activitats de recerca adrecades a la
prevenci6 (que no son de I'area de la medicina assistencial), on més necessitats
tenen aquestes persones son en els aspectes socials i educatius, que és, també,
on hi ha els principals suports (Menéndez, 1985). La discapacitat, sigui quina
sigui la seva naturalesa, s’'interpreta com una malaltia i les persones que la
pateixen ,per tant, son malats que a través de diversos procediments, cal curar.
Les families amb un infant amb retard mental greu o plurideficient fan les seves
demandes a l'hospital perqué és on, probablement, es va diagnosticar la
deficiencia de l'infant. Aixo ajuda la legitimaci6é del sector sanitari, que és la
primera industria en quasi tots els paisos avangats i qui més personal qualificat
contracta (Casado,1991), tot i que segurament altres serveis donarien suport de
forma més eficag a les families, si estiguessin suficientment desenvolupats.

Com la persona malalta cronica, la discapacitada i la seva familia, tenen
'obligaci6 de collaborar en el que se’ls recomana i perden la capacitat de
decisi6é de la mateixa forma que ho fa un malalt agut, sense tenir en compte que
en aquest la situaci6 de malaltia és transitoria i en els altres casos és perenne,
amb la qual cosa se’ls pren la capacitat de decidir per sempre més (Parsons,

1970). Aquesta capacitat de decidir que s’atorguen els metges, s’acaba perdent
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amb l'aparici6 de les llistes d’espera, llavors ja no decideix el metge siné la
instituci6 o el sistema (Litman, 1971).

Les persones afectades de processos duradors plantegen a les institucions
situacions compromeses ja que aquestes estan pensades per curar en un periode
de temps limitat, i la no consecucié d” aquest objectiu posa en evidencia les
limitacions del sistema. L’assistencia i la contencié sén, moltes vegades, els
Unics objectius pels problemes que es cronifiquen ja que ningt n’espera la
curacio.

Un cop ha transcorregut el periode del diagnostic i la situacié clinica de I'infant
amb pluridiscapacitat esta estabilitzada, aquest infant deixa de tenir interes per
al sistema sanitari, i les families dels nens amb pluridiscapacitat, amb les seves
demandes, s6n vistes com a una interferéncia en el funcionament de la
instituci6 i dels professionals.

Els nens amb plurideficiencia, a més de no tenir expectatives de millorar,
pateixen les conseqiiencies dels efectes adversos de 'acci6 medica. Un exemple
serien els medicaments antiepileptics que prenen molts nens, que els provoquen
somnoléncia, creixement exagerat de pel, inflamaci6 del fetge, problemes en la
visi6, etc. Altres vegades, per compensar les seqiieles de la deficiencia, se’ls
recomana intervencions quirdargiques de gran agressivitat (traumatologiques,
gastriques, pulmonars, traqueostomies etc), que no milloren substancialment la
seva qualitat de vida.

Davant la falta de millora i d’expectatives les families dels infants amb
pluridiscapacitat, fan ts de totes les practiques que els sén conegudes, -i en
coneixen moltes perqué entre elles s’intercanvien informacié., i aquelles que la
seva economia els permet. Tot aix0 sense abandonar, la majoria de vegades, les
terapies de la medicina convencional.

El sistema sanitari que considera el discapacitat, independentment de la
tipologia, com un malalt i un nen etern que ha de delegar la seva atenci6 a una
xarxa de técnics aliens al seu entorn social sense poder garantir-li quin sera el

seu futur, fa extensiva aquesta consideracio a la seva familia.
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En alguns aspectes, el sistema sanitari equipara els infants plurideficients amb
els ancians (Weakland i Herr,1985), per exemple, només subvenciona
rehabilitacié al domicili a aquelles persones que pateixen limitacions que poden
ser superades a curt termini, per aixo els nens amb discapacitat greu o severa no
hi sén inclosos, igual que els ancians que tenen patologies relacionades amb
'envelliment.

En el cas de nens i nenes amb retard mental en 'etapa de medicalitzacié s’hi
han d’incloure, també, els sistemes educatiu i el de serveis socials, que també
faran prevaldre el seu criteri per damunt del de les families.

Si la deficiencia té un gran significat dins de la vida familiar, també en té la
rehabilitacid, ja que suposa una alternativa esperancadora davant una situacioé
adversa. Les propostes per rehabilitar les persones sén donades amb bona
intencié, perd moltes vegades, augmenten la carrega de la familia, al mateix
temps que distorsionen la vida diaria. Els terapeutes donen consells que s’han
d” incorporar al repertori de tot allo que la familia ha de fer, sense proporcionar-
los ajuda per realitzar-ho (Sorrentino, 1990). Es molt dificil que un pare o una
mare, sense tenir formacié, amb poc temps disponible i sense que l'infant
col labori, pugui realitzar tot allo que li han recomanat els experts, i, si la
terapia no doéna els resultats esperats, sempre es podra dir que és perque la
familia no ha seguit les indicacions donades, ja que totes de ben segur no
s’hauran pogut dur a terme. Els terapeutes saben de les terapies, perd no tenen
en compte les implicacions que aquestes terapies tenen en les relacions
familiars. Els requeriments que comporta la rehabilitaci6 de la persona que la
necessita posa en perill els equilibris familiars (Fantova 2002).

4" Etapa: Desintitucionalitzacio- Institucionalitzacio

L’atenci6 a persones amb discapacitats greus i croniques ocasiona una despesa
que és considerada excessiva per a I'administracié i porta a plantejar politiques
que pretenen implicar en I’ atencié a grups de la societat civil, com sén les
associacions d’afectats i els grups d’ajuda mutua. Aquestes formes associatives
se situen en un lloc intermedi entre I’atencié domestica i la professional. L'ajuda

basada en la reciprocitat consisteix en relacions igualitaries en que els actors
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diagnostiquen la situaci6 i planifiquen les actuacions que necessiten
(Menéndez,1984). Aquests grups centren 'atencié a les necessitats de forma
incondicional i haurien d’estar al marge del mercat. La situacié de precarietat en
que es desenvolupen fa que els sigui molt dificil assolir els objectius (necessiten
un espai de trobada, volen comptar amb professionals i oferir recursos etc.) per
la qual cosa se’ls fa necessari comptar amb uns ingressos estables que els propis
associats no poden assumir. Aquesta necessitat economica dels grups i de les
associacions ha determinat que I'Estat els hagi incorporat com a proveidors de
recursos i assistencia que en principi sén competencia seva. Les associacions
son subvencionades per l'Estat si els serveis que han muntat s” obren a la
poblacié que hauria d’atendre el sistema. Els grups i les associacions d’afectats,
basats originariement en la solidaritat, amb 1’aparicié de la subvenci6, entren en
I'espai politic i economic. Aixi families i afectats passen a ser receptores de
serveis a través d’unes associacions a les quals poden no pertanyer ni estar
d’acord amb els seus objectius. Les associacions que donen serveis
professionals, en estar subvencionades i contractades per l’administracio,
perden 1" autonomia i han d’assumir el discurs oficial. Quan 1’Estat delega les
seves funcions en una associaci6 fa que aquesta perdi el caracter reivindicatiu,
la Ilibertat i la independencia ja que la seva supervivencia depen de la
renovacio de la subvencié (Canals, 2002).

Al Vallés Oriental hi ha forca serveis que sén donats per associacions de
families d’infants amb discapacitat subvencionats o concertats per diverses
administracions per tal que prestin serveis!®

L’hegemonia del model medic, assistencial i paternalista, que és copiat també
per mestres i assistents socials, ha estat contestat des del “moviment de vida
independent”. L’any 1995 C. J. Gill del Chicago Institute of Disability Research

va oposar al model medic o rehabilitador, el model social o de vida

9. Transport adaptat: Les associacions APINEP i AMIBA, en conveni amb 1’Ajuntament de

Granollers i el Consell Comarcal del Valles Oriental. - Lleure i respir: Associaci6 APADIS
subvencionada per ' Ajuntament de Les Franqueses i la Generalitat de Catalunya .- Escola,
Treball, Centre de dia, Residencia i llar amb suport: Fundacié Privada Valles Oriental, en
concert amb la Generalitat.
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independent. El primer esta basat en el punt de vista dels professionals i
compta com a principal recurs la institucionalitzaci6 de la persona
discapacitada. El segon model esta centrat en les decisions de la persona i en els

suports que necessiti per desenvolupar la vida quotidiana en1” entorn habitual.

Taula 7. Model medic versus model social o de vida independent

Model medic-rehabilitador

Model social o vida independent

Bases * La persona esta malalta

* Cal rehabilitar una persona
defectuosa

* Cal normalitzar si no es pot
s’institucionalitza

* Mitificacié de la ciencia i allo
cientific

*La persona és ciutadana

* Drets Humans i civils

*Igualtat d” oportunitats i no discriminacié
*Capacitat de decisi6 i autodeterminaci6

Politiques | * Pensades per professionals

* Gestionades per professionals
* Orientades a protegir

* Continuen la desigualtat d’
oportunitats

* Pensades per les persones amb diversitat
funcional

* Gestionades per persones amb diversitat
funcional

* Orientades a la no discriminaci6é i a la
igualtat d’ oportunitats

Realitats | * Institucionalitzacié: residéncies,
centres de dia...

*Serveis d” Ajuda a Domicili

* Pensions vinculades a nivells de
cotitzacié

* Pensions no contributives

*Complement de Gran Invalidesa

*Assisténcia personal - sota el control i
gesti6 de l” usuari

*Pagament directe - lligat a la necessitat i no
a la cotitzacio

* Educacio, oci y treball amb igualtat
d’oportunitats

*Ajudes tecniques

* Entorn dissenyat per a tothom

Font: Modificat del Foro de Vida Independiente.

2.2.2 La pluridiscapacitat té la mateixa entitat que la malaltia cronica?

La malaltia cronica és aquella que provoca que la salut d'una persona sigui
irrecuperable. Aix0 sera un problema que exigira , a curt o llarg termini, canvis
en els costums de la persona afectada i la seva familia (De la Cuesta, 1999).

La malaltia cronica pot ocasionar que la persona que la pateix hagi de dependre
d” alga altre per poder mantenir-se en el seu entorn amb seguretat, per la
dificultat de mantenir la seva vida habitual. Aixo pot arribar a comprometre
tant el benestar com I’economia familiar (Roca et al, 2000).

Per a J L. Garcia (1988) la caracteristica social més important de la malaltia
cronica esta present en la propia etimologia de la paraula cronicitat: subjecci6 al

temps. Per aquest autor la malaltia cronica fa dificil el desenvolupament del rol
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social de les persones que la pateixen (estudiar, treballar, viatjar, divertir-se
etc.). La malaltia cronica qiiestiona el sistema sanitari concebut per curar. En el
pacient cronic, 1'assistencia es converteix en un objectiu en si mateix i no en el
mitja per aconseguir la salut.

La temporalitat ha creat dues categories de malalts en la medicina occidental:
els aguts i els cronics.

El model de la majoria d’atencions que es donen en les institucions sanitaries és
aquell que esta pensat per al tractament de problemes aguts, amb 1’objectiu de
curar les persones que els pateixen (DiGiacomo,1989); paradoxalment, en el
nostre context, la prevalenca de malalties croniques és molt superior a les
agudes, tal com ha quedat reflectit en els diversos Plans de Salut de Catalunya .
Als professionals de la salut del nostre sistema sanitari se’ls prepara fent-los
creure que podran donar resposta a malalties de les quals coneixeran la seva
historia natural, com diagnosticar-les i com tractar-les amb la finalitat de
retornar, les persones que les pateixen, a la salut. Pero la realitat posa a aquests
professionals davant de malalties croniques, que al no tenir cura, sén
percebudes com un desordre i una amenaca pel sistema sanitari del qual
formen part (Uribe 1989).

La discapacitat, sobretot la mental i la pluridiscapacitat, comparteix algunes
caracteristiques amb la malaltia cronica: Té una etiologia incerta i multiple, és
incurable, amb wuna evoluci6 poc previsible, apareixen complicacions,
tractaments complexos, i dura la resta de la vida. La persona que la presenta
necessitara atencié continuada i adaptar la seva vida a la situacié que li provoca
la discapacitat. Quan es déna en persones joves provoca un gran impacte en
I'entorn familiar i en la societat ja que en els paisos avangats, la discapacitat es
considera lligada a I'envelliment i és en aquesta franja d’edat on es tolera millor.
La interrupcié del benestar de les persones per causa d’una malaltia, un
accident o una discapacitat només és acceptada per la societat quan, aquesta
situacid, es dona excepcionalment o bé de forma transitoria. Quan la situaci6
pertorbadora, -la discapacitat d"un infant en aquest cas-, esdevé permanent, la

xarxa social de la familia que viu aquesta anomalia es fa cada vegada més feble
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de forma que només les persones més properes els oferiran assisténcia. Les
persones que estan al voltant dels individus i families que pateixen un procés
cronic, voldrien sentir-los parlar de la malaltia o discapacitat com a una cosa
passatgera, que se solucionara algun dia, no massa llunya, o bé com un
problema amb el qual han aprés a conviure i ja no se'n parla. Es més senzill
conviure amb la quotidianitat, sense problemes, que amb persones que
destorben amb el seu dolor, la vida ordinaria (Paris i Comelles,1988).

La diferencia entre la malaltia cronica i la discapacitat mental, sobretot si va
acompanyada de pluridiscapacitat, rau en que el malalt cronic, d’'un trastorn
organic o fisic, no es veu afectat en allo que, per a la majoria d’individus, és el
tret més essencial de la condici6 humana: valer-se per si mateix. Quan una
malaltia arriba a ser tant invalidant que la persona necessita ajuda per a la
majoria d” activitats de la seva vida diaria aquest “valer-se per si mateix” ho
concreta en “regir-se”, en tenir el comandament de les decisions, encara que no
sigui independent per a 'activitat (Devillard,1989). El malalt cronic viu com la
pitjor amenaca la pérdua de la seva lucidesa mental (Otegui, 1989). Les
persones amb alteracié pluridiscapacitat presenten multiples alteracions que no
els permeten ser autonoms fisicament ni intel lectual.

El primer contacte de tot nadé amb el mén de les institucions governamentals
és a través del sistema sanitari, ja que la majoria neixen en un hospital. A partir
del moment del part, aquest infant, seguira recorrent peridodicament a la sanitat
perque se l'atengui en el seu desenvolupament psicomotor i se li apliquin les
mesures preventives protocolitzades. Es per aixd que les primeres sospites de la
discapacitat d"un nadé s’acostumen a plantejar dins de I’ambit sanitari. Algunes
vegades les raons de la discapacitat estan en el mateix sistema sanitari com les
degudes a una incorrecta atenci6 al part, altres vegades ho sén per malalties o
accidents que han necessitat atenci6 medica, algunes deficiencies tenen la seva
causa en problemes genétics que a més de I’ atencié del sistema sanitari
assistencial implicaran la recerca biomedica.

Molts nens i nenes afectats de discapacitat mental lleugera, tot i que necessiten

una atencié més social i educativa que medica, veuran que la seva vida d’infant
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estara dominada per la rehabilitaci6 ja que un infant és considera sempre
recuperable. En els casos d’infants amb pluridiscapacitats, I'atencié medica no
sera efectiva donada la complexitat, variabilitat i tipologia de I’afectacio.
Malgrat aixo el sistema sanitari segueix programant visites periodiques més per
veure l'evolucié del problema que per plantejar propostes.

Per a moltes families 1’hospital és el lloc on poden expressar les preocupacions i
on tenen dipositades les cada vegada més minses esperances de millora: ja que
amb el temps es fa palesa la dificultat per millorar la capacitat cognitiva i per
controlar els simptomes i la rehabilitacié del cos.

La manca de resultats positius del sistema sanitari en tot alldo que envolta la
discapacitat greu d'un infant, amb el temps va provocant el desinteres dels
professionals per aquest infant. Ja han estat diagnosticats i se’ls ha fet totes les
exploracions i proves que han ajudat a coneixer millor el problema i, com que
no es coneixen tractaments que els puguin millorar, ja no sén dtils per al
sistema. Els metges poden haver aconseguit alguns dels seus objectius (I’
augment del coneixement), pero les criatures segueixen tenint els mateixos
problemes, per aixo les families segueixen demanant ajuda.

El desinterés augmenta amb el temps, per la qual cosa les demandes dels pares
son viscudes com una nosa: quan s’ha posat de manifest que 'assistencia no

serveix per recuperar la normalitat se’ls relega a 1'oblit (Kleinman, 1988).
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2.3 Aterrant a la realitat

2.3.1 Les péerdues

La vida humana no és estatica, sind canviant. Els canvis, tant si sGn buscats i
volguts com resultat de I'evoluci6 natural de les persones, poden produir en qui
els experimenta sentiments de perdua (Rando, 1984). En la vida és constant la
repeticié de perdues: en el naixement és perd la seguretat del si matern, amb el
creixement cap a la vida adulta la proteccié de la familia, el treball es canvia o es
perd, es varien les amistats, el lloc de residéncia no sempre és el mateix etc.
(Tizén a i b, 1996). Les perdues, per tant, son esdeveniments habituals en la vida
de les persones que ajuden a créixer (Pangrazzi, 1993).

La pérdua és una situacié concreta i definida, aguda, que va acompanyada d"un
procés (per tant mantingut en el temps) de dol, que ajuda a adaptar-se a la nova
situacio.

Hi ha un tipus de perdues que sén universals, doloroses i amb major
permaneéncia en el temps i segueixen un procés de dol semblant. S6n aquelles
relacionades amb la mort d'una persona propera. Aquestes perdues George
Engel (1961) les considera semblants a una greu ferida, fisica i real, en el cos
d’una persona que necessita d'un temps per poder curar-se. Algunes vegades
les ferides no acaben de tancar-se mai i es cronifiquen, d’altres deixen cicatrius
que recorden el traumatisme i altres vegades les ferides tenen recidives. El
procés de dol que necessiten les persones que han patit una pérdua d’'un ésser

estimat també és durador en el temps i no sempre té curacio.
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2.3.1 a) La irrupcié de la discapacitat

El naixement d"un fill o una filla és un esdeveniment clau en qualsevol familia:
és una llarga espera de 9 mesos, on els pares han imaginat com sera l'infant i
quin sera el seu paper després d’aquest naixement. La majoria de parelles quan
esperen un fill expressen preocupacions amb relaci6 al nadé que esperen, pero
acostumen a ser fugisseres, sobretot si no hi ha elements objectius per
preocupar-se.

Actualment, quan una familia té algun risc de tenir un fill amb qualsevol
anormalitat sén sotmeses a diverses proves de cribratge i a un seguiment molt
acurat, abans i després de l'embaras (Gomez i Nufez, 2003). En la nostra
societat els infants acostumen a tenir poques malalties i les que tenen sén forca
banals, per la qual cosa son molt estranyes aquelles que deixen seqiieles que
impliquen alguna discapacitat per a la resta de la seva vida. Per altra banda,
alteracions organiques, com les del cor, que fins fa pocs anys comportaven el
risc d’intervencions a vida o mort o una esperanca de vida curta i amb
problemes, actualment sén resoltes quirdrgicament amb grans garanties d’eéxit i
les criatures es reincorporen a la vida familiar, després d’intervencions molt
complicades, com si no haguessin tingut res. Per tot aixo la incidencia d’infants
amb plurideficiencia és molt baixa i, estadisticament parlant, hi ha pocs pares
que tinguin la possibilitat de tenir un fill amb retard mental o qualsevol altre
tipus de discapacitat.

L" impacte que produeix en les families la discapacitat greu d’ un infant és
comparable a la mort fisica d’una persona perqueé provoca un buit en la familia
al voltant del qual aquesta s’haura de tornar a estructurar (Weakland i Herr,
1985). La confirmaci6 d'una discapacitat en un infant, tot i que no implica la
seva perdua fisica, significa per a la familia la perdua del nen o nena imaginat,
dels plans i les expectatives que es tenien com a familia i els obliga a incorporar
nous patrons de relacié i unes expectatives de futur molt diferents de les inicials
(Doka, 1989; DoKa i Aber, 1989; Boss, 1999). Per altra banda, quan aixo passa,

les families d’aquests infants acostumen a ser tractades com si algu se’ls hagués
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mort per les persones del seu entorn. Amb la discapacitat es trenquen les
esperances i els somnis que es van edificar al voltant de la criatura.

La noticia que un nen pateix aquest tipus de trastorn és devastadora, perqué és
dificil de creure i acceptar que un infant tan petit pugui patir un trastorn tan

important i durador

2.3.1 b) La pitjor noticia
Moltes vegades el naixement és el mateix moment del diagnostic de la
discapacitat, ja sigui com a conseqiiencia d"un accident, o mala praxi, en el part
o bé per alguna anomalia genetica que no s’havia detectat fins aleshores i es
descobreix en veure l'infant. Altres vegades, el diagnostic es concreta després
d’haver fet multiples consultes davant d’'un desenvolupament anormal, i es
confirma un pressentiment que tenia la familia, que els feia por fins i tot de
pensar.
La discapacitat també pot esdevenir després d"un accident, d‘una malaltia o per
una equivocaci6 dels professionals.
Donar una noticia és comunicar alguna informacié des d’una persona que la
coneix cap a una altra que encara la desconeix, si més no amb certesa.
Buckman (1998) defineix com a mala noticia “aquella que altera drasticament i
negativa la visié que el pacient té del seu futur” aixo vol dir que la magnitud de
la negativitat de la noticia dependra de les expectatives de futur que es tenien i
la situacio6 real i actual.
Confirmar la discapacitat d’ infant és una de les pitjors noticies que es poden
donar i rebre, ja que en un nen o nena estan presents totes les expectatives i tot
el futur. Els sentiments de les families davant d’aquesta situacié son de gran
desconcert i dolor que es veura modulat per la forma com aquesta noticia els
sigui donada (Fantova, 2000). Cal dir que probablement hi ha una primera mala
noticia a la qual seguiran un reguitzells d’altres males noticies.
La comunicaci6 als familiars d"un fet com és la confirmacié d"una discapacitat

important d'un infant, provoca al professional que 1'ha de donar, que coneix la
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transcendéncia immediata i futura de la informacié que donara, un gran
malestar relacionat amb diverses pors:

- La por que es despren de tenir una informacié que li permet anticipar les
conseqiiéncies de la discapacitat que comenca en aquell moment, conseqiiéncies
que poden modificar significativament la vida d’aquest nen o nena i la seva
familia,

- La por a no poder controlar la situacié que es pugui desencadenar després que
la familia hagi escoltat la mala noticia.

- I, potser, la por a ser acusat de ser el causant de la situacio6.

Com que les males noticies, també, s’han d’acabar donant, Buckman (1998)
aconsella que aixo0 es faci de forma adequada, com ara:

- Que la persona responsable de donar-la sigui algt amb traca i experiéncia a
donar males noticies. Cosa que moltes vegades no succeeix ja que justament per
causa de la transcendencia de la noticia acostuma a ser o bé la persona amb la
maxima responsabilitat de 1'equip (que no vol dir la persona més idonia) o,
alguna vegada la que té menys poder i no pot refusar 'encarrec (un resident). A
I'estudi realitzat per Planas, durant els anys 2002-2003 (Planas 2003) amb pares
d” infants amb discapacitats, a la pregunta sobre qui els havia informat sobre
que tenia el seu fill o filla, la gran majoria (92%) van respondre que van ser
informats per un metge: el 35% van dir que ho van ser-ho per un metge, sense
especificar-ne l'especialitat; un 24% van ser informats pel pediatra, un 19% pel
ginecoleg i un 8% pel neuroleg. Un 6% va ser informats conjuntament pel
ginecoleg i el pediatra, o bé pel ginecoleg i el radioleg. La llevadora va donar la
informaci6 en un 5% de les families. El Centre d” Atenci6 als Disminuits (CAD)
ho va informar en un 3%.

- Que s’utilitzi un llenguatge adequat a l'interlocutor i la persona que informa
sapiga utilitzar els silencis. El llenguatge utilitzat pels metges és un dels
aspectes en qué els usuaris, en general, estan més en desacord. Quan el que s’ha
de comunicar produeix por a I'emissor i aquest té un codi on camuflar-se com
son els tecnicismes pot ser habitual que s’utilitzin, aixi com fer s d’ una

reactivitat alta per tal de no donar temps a linterlocutor a assimilar la
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informacié i aixi evitar que s’elaborin preguntes que els fa por haver de
respondre .

- Que es parteixi de la informaci6é que ja té la familia, per tal de bastir I'altra
informaci6 relacionada amb la mala noticia al voltant del que ja es coneix. Aixo
només es pot donar en les males noticies que seguiran al primer diagnostic, en
les confirmacions de dubtes o en altres troballes sobre la pluridiscapacitat. En
'estudi de Planas la majoria de pares (82%) van ser informats de la discapacitat
del seu fill quan aquest va néixer. Un 13% se’n van assabentar durant el primer
any i un 5% a partir del primer any de vida del seu fill.

- Que la persona que doéna la mala noticia estigui preparada per escoltar les
multiples preguntes i observacions dels seus interlocutors i no doni la impressié
de tenir pressa. Aquestes habilitats com a tota tecnica s’aprenen, tot i que en la
preparaci6é basica dels futurs professionals de la medicina les habilitats en
entrevista no hi figuren.

- Que el lloc on es comunica sigui confortable i respecti la privacitat. Fins fa
relativament poc en els hospitals pediatrics no es tenia previst que els pares
poguessin acompanyar els seus fills quan romanien ingressats, per la qual cosa,
ara que si esta permes, aquests no gaudeixen de cap tipus de confort quan els
fan companyia. Aixi mateix, en la majoria d"hospitals tampoc no hi ha habilitat
cap espai confortable perque les families puguin rebre i integrar les males
noticies amb privacitat i calidesa. Moltes vegades, el lloc on es donen les males
noticies sén habitacions compartides amb altres families, passadissos o
despatxos preparats per treballar els professionals i no per acollir families
trasbalsades.

Planas posa de relleu en el seu estudi que, al 44% dels pares, la informaci6 de la
mala noticia els va ser donada amb “calidesa i comprensi6”, al 23% amb “neguit
o impaciéncia” i al 23% amb una actitud que ells van percebre com a “distant i
freda”.

Un 10% dels pares fan referéncia a d’altres actituds del professional que els va
informar com “molta angoixa”, “incompeteéncia total”, “de molt mala manera” o

“actitud freda, despotica i pessimista”. Majoritariament els de pares manifesten
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tenir un record fonamentalment negatiu sobre com van ser informats de la
discapacitat del seu fill.

Respecte a la informacié rebuda de la discapacitat del fill. E1 41% dels pares va
opinar que aquesta informacié va ser “clara i precisa”, pero el 20% la va
considerar “confosa”. Un 39% de les families van qualificar la informacié rebuda
com a “insuficient”.

El sentiment que els va provocar la informacié rebuda puntuat amb el grau més
alt (“molt”) va ser el de la tristesa, seguit pel de 1" impacte emocional i el de la
preocupaci6. L'ansietat i la intranquil litat també s’apunten en els graus “molt” i

“bastant” per una part important de la mostra.

2.3.1 ¢) Tipus de perdues

Després de la sospita i confirmacié de la transcendencia dels deficits que té, i
tindra 'infant, el sentiment de pérdua és la base de totes les altres emocions que
apareixeran en els pares i familiars. La perdua és diferent a la que succeeix
quan una persona estimada mor perque, en el cas de l'aparici6 d’una
discapacitat greu, la persona que la presenta realment no ha desaparegut com a
tal, pero és diferent de com era abans que patis la malaltia o 'accident que li va
ocasionar la discapacitat, o de com la seva familia s'imaginava que seria, si la
pluridiscapacitat se li descobreix en el naixement..

L. Sherr (1992) descriu els tipus de perdues en relacié6 amb la manera com sé6n
viscudes per les persones que les pateixen i que se solen donar en el cas de la
pluridiscapacitat d"un infant:

Perdues oportunes: Aquesta perdua es produeix quan l'infant mor com a
conseqiiéencia de les seves deficiencies. Aix0 pot passar en néixer, pero
majoritariament, es produeix després d’anys de convivencia. L’entorn de la
familia acostuma a pensar que és una sort per a ells, ja que s’alliberen de les
preocupacions i la feina que els donava. Els familiars directes, en canvi, senten
la pérdua per l'estimacié que li tenien. Quan aix0 passa les families pateixen un
dol desautoritzat socialment, ja que ningti comprén que s’estigui trasbalsat

perque s’hagi mort qui els complicava la vida.
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Perdues inoportunes: Son aquelles que no sén esperables en la situacié en que es
donen. Aix0 es déna davant de la pluridiscapacitat d’infants ja que ningt
s’espera que un bebé pugui tenir una deficiéncia greu i permanent en una
societat cientificament avancada o que no hi hagi mecanismes per guarir un
procés infeccids, una malformacié o un accident, de la mateixa manera que no
es considera habitual que un jove mori abans que els seus pares.

Perdues inadmissibles: Aquesta situacié ocorre quan la pluridiscapacitat esdevé
per una negligencia de 1'equip de salut o altres persones que haurien hagut de
tenir cura que aixo no passés. Es el que més trastorna les families perqué no hi
ha possibilitat de refer allo que s’ha fet malament i perqué aquelles persones

han actuat fent el contrari de la seva obligacié professional.

2.3.1 d) Que es perd realment?
Hi ha perdues que poden no ser reconegudes obertament per les persones que
les pateixen, perque alldo que s’ha perdut, en realitat, no ha existit mai. Les
families amb fills amb retard mental, i/o pluridiscapacitat, han perdut el futur
ple de les potencialitats que té un nadé i justament com que aixo encara no ha
passat no es pot dir que 1" hagin perdut (Stevenson, 1990)
L’aparici6 d'un nen o nena plurideficient comporta que les seves families
lamentin la pérdua de :
- El fill, el nét o el germa que esperaven. La familia 1" havia imaginat totalment
diferent a com és en realitat.
- La familia que s’havien imaginat que formarien: amb infants que anirien a
I'escola ( s'imaginen a quina escola), estudiarien, treballarien, formarien una
familia, etc.
- El projecte personal com a pare o mare, ja que el procés evolutiu de I" infant no
segueix les pautes dels altres i acaben sent pares d'un nen etern i cuidadors
experts.
- La realitzaci6 professional, donat que, moltes vegades, la cura de 1" infant, les
repetides hospitalitzacions i consultes mediques fa que s’hagin de plantejar

dedicar més temps a la criatura a costa de treure’l de la seva vida laboral.
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El nen real comporta a les families haver d’anticipar un futur amb altres
possibles perdues que, donada la gravetat i complexitat de la discapacitat,
encara que siguin temudes, son facils de preveure com ara, la possibilitat que I
infant mori realment, donada la seva fragilitat, les complicacions dels
simptomes i les intervencions a que es veu sotmeés. Les pérdues relacionades
amb la presa de decisions en haver d” escollir uns serveis adaptats a la realitat del
fill diferents a la majoria dels nens de la seva edat: cadira de rodes, escola, lleure,
treball i, al final, centre residencial. També la incapacitacié d’aquell fill, fet que
comporta nomenar un tutor per a la persona incapacitada. Si aquest tutor és
algti de la familia, com ara un germa o germana, aquesta responsabilitat també

li pot suposar alguna pérdua en la seva propia vida.

2.3.2El dol

El terme dol prové del llati dolus que significa resposta emotiva natural per la
perdua d’algi o d’alguna cosa. Es un procés actiu d’afrontament de les
situacions de perdua perque promou l'autocomprensié dels propis sentiments i
també perqué proporciona una guia a les persones que volen ajudar a qui pateix
la perdua que provoca aquest dol (Atting, 1991). El dol és un procés inevitable
que comporta patiment encara que, aquest patiment, quan s’integra de forma
saludable en I'experiéncia de les persones que el pateixen, ajuda al creixement
personal (Parkes, 1997) .

S’han elaborat moltes teories sobre el dol i els factors que el determinen, pero,
malgrat que ja des de Freund (1988) es defineix el dol com a “la reacci6 a la
perdua d’'un ésser estimat o d’una abstraccié equivalent”, la majoria de les
teories estan sustentades en el que pateixen les persones després d’haver viscut
la mort d’'una persona propera i/o estimada o també, en el procés que
segueixen les persones davant de la proximitat de la propia mort, és a dir quan
el subjecte perdut és, o sera, irrecuperable (annex 18).

Les families d’infants amb retard mental han d’elaborar un procés de dol per la
perdua del fill ideal i donar un espai al fill real, aixdo ho hauran de fer en cada

etapa del cicle vital familiar.
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Potser 'autora que descriu el tipus de peérdua que s’acosta més a la de les
families amb un infant amb pluridiscapacitat és Therese Rando, que en la seva
obra “Grief, Dying and Death: Clinical Interventions for caregivers” (1984),
descriu diversos tipus de mort:

- Mort psicologica: quan els aspectes fonamentals de la personalitat de
I'individu desapareixen. L'infant amb puridiscapacitat no perd tant aspectes de
la seva personalitat si no els que potencialment hauria tingut. La familia pateix
la perdua d'un infant amb capacitat de desenvolupar totes les seves
potencialitats.

- Mort biologica: Quan les capacitats biologiques de 1'organisme deixen de
funcionar i es necessita de mitjans artificials per continuar respirant. Les
persones amb plurideficiencies pateixen, també, part de mort biologica en els
organs afectats. La majoria d’ infants amb plurideficiencia que necessiten
d’ajudes técniques, o medicamentoses o d'una tercera persona per sobreviure.

- Mort fisiologica: Quan deixen de funcionar tots els organs vitals.

- Mort social: Es la mort simbolica d’una persona en el mén on abans pertanyia.
Aquest tipus de mort afecta tant al nen que pateix la deficiencia com a la familia

que l'acull.

2.3.2 a) El procés de dol

Tots els autors que han estudiat les perdues, insisteixen en la necessitat
d’elaborar un dol o sigui passar per diverses etapes, fases, tasques o reaccions
que es desenvolupen des que s’ha produit una pérdua. Quan s’ha patit una
pérdua s’ha de passar per aquestes fases en un temps prudencial perque
aquesta perdua no esdevingui en malaltia.

Com que la majoria de teories estan fonamentades en el que ocorre després de
la mort d’alga estimat, aquest procés és descrit com a lineal que comenga amb
un fort impacte, la desaparici6 fisica, i acaba amb "acceptacié de la pérdua i en
la reorganitzacié d"una nova vida. A vegades pot succeir que no es passi d'una
etapa a l'altra de forma cronologica i lineal, ja que poden apareéixer retrocessos

d’una etapa més avancada a una altra més primerenca. Qualsevol dol inclou
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una serie de sentiments, pensaments i comportaments que sén comuns en les
persones que sofreixen algun tipus de perdua (annex 19). Cal que es donin
aquestes reaccions perque el procés de dol sigui saludable i ajudi al creixement
que prepara les persones per fer front a altres perdues (Stevenson, 1990).

Les reaccions i els sentiments en el procés de dol de les families d'infants amb
pluridiscapacitat, comencen amb el diagnostic i es repeteixen al llarg del cicle
vital d’aquesta criatura, cada vegada que apareix algun agreujament de la seva
situaci6 o es confirma que no segueix el desenvolupament habitual en els
infants.

Les reaccions més freqiients d’aquest procés de dol continu sén:

Paralitzacio o xoc: Davant la magnitud del diagnostic o agreujament del
problema: Ningt de la familia no és capag d’assimilar la informacié que se’ls
esta donant en aquell moment encara que comparteixen els mateixos codis de
comunicacié amb els professionals encarregats de donar-la. Aquesta situacio es
pot repetir quan han de fer un canvi en la vida que ja tenien normalitzada com,
per exemple, I'escolaritzaci6 de 1" infant a 1’escola d’educacié especial.

Negacié del diagnostic: La familia en general, i els pares en particular, solen
negar, al principi, l'existencia del problema, especialment quan aquest
problema té poca simptomatologia o la criatura és molt petita i per tant encara
desenvolupa poques habilitats. Aix0 comporta la cerca d’altres opinions que
diguin que la primera estava equivocada. També els amics, per animar,
acostumen a dir allo que la familia vol sentir.

Impoténcia: Els pares se senten sobrepassats per la situaci6 fins i tot abans que
puguin abastar el que els esdevindra en un futur. Abans d’assimilar la
importancia i la magnitud de la situacié se’ls carrega amb tanta feina amb
relaci6 al nad6 que creuen que no seran capagos de fer res.

Culpa: Gairebé totes les dones durant I’'embaras tenen por que el fill o filla neixi
amb algun problema. Quan se’ls déna el diagnostic de la deficiencia del fill el
temor es converteix en realitat i apareix el sentiment de culpa, per haver portat
un estil de vida poc saludable, per no haver-se realitzat les proves pertinents,

per no haver insistit més en una atencié preferent durant el part, per no haver
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escollit un equip medic més preparat, per no saber si aix0 és per una deficiencia
familiar, o fins i tot per haver pensat que I'embaras podria no anar bé. També es
culpabilitzen perqué el problema podria transcendir 1" infant i que es puguin
tenir altres fills amb la mateixa situaci6 o bé que els germans ho puguin
transmetre als seus fills. Es busquen antecedents en tots els membres de la
familia per mirar de trobar el culpable de la desgracia del seu fill.

Rabia: Aquest sentiment és el resultat natural de la culpa: alga ha de ser
culpable del que passa. En aquest cas els culpables poden ser els metges per no
haver ates bé o no poder curar, les infermeres per no donar una atencid
especial, els mestres per no aconseguir que aprenguin, els treballadors socials
per no donar recursos, els altres pares per menysprear els seus fills, la resta de
la familia per no alleujar el dolor propi o contra el propi fill per ser com és.
Ningu els pot comprendre, la rabia emmascara el dolor i els fa sentir més forts
ja que quan estan tristos son més vulnerables que quan estan enfadats.
Autocompasio: que fa que es vulgui que tothom sigui conscient del que ells estan
patint. Aquest sentiment tan profundament trist els fa pensar, a vegades, que el
millor seria que la criatura no existis i quan pensen aix0 encara se senten més
tristos i culpables per haver-ho pensat (D" Angelico, 1992; Kubler-Ross, 1993 i
altres).

Drotav (1975), identifica cinc estadis en la resposta dels pares davant I’arribada
d'un fill amb disminucié: xoc, negacid, tristesa-ira-ansietat, adaptacié i
reorganitzacié. D'un estadi de paralisi és passa a la negacio de la situacié i a la
cerca d’alternatives, que com que no donen el resultat esperat entristeixen les
families. L'infant segueix necessitant atencio, per la qual cosa els pares no es
poden permetre sentiments paralitzadors siné aquells que els fan actuar, com
l’ansietat. Finalment, en els casos de families saludables el procés de dol s’acaba
amb "acceptacié de la situacio, reconeixent els limits i les possibilitats.

La Comunidad de Encuentro 2000 (Reyes et al, 2005) descriu quatre periodes
pels quals transiten els pares d"un fill amb discapacitat:

- Heroic: que es caracteritza per la necessitat de fer coses per resoldre el

problema. Es un periode d’hiperactivitat.
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- Idealitzacio: caracteritzat per 1'evasio6 de la realitat, intentar curacions estranyes,
voler que el temps faci marxa enrere.

- Frustracio: on es té la sensacié de no poder més, molta angoixa i ansietat que
pot arribar a I’agressivitat.

- Reconstruccio: on es comencen a adoptar conductes realistes, es pot parlar de la
situacio per buscar ajudes concretes. A partir d’aquest moment el dolor dels
pares queda en segon terme i els esforcos se centren en 1’ infant.

Com més vulnerable sigui la persona que pateix el dol i més inesperada la
situaci6 que I'ha produit més suport fara falta perque el dol sigui adequat
(Rando, 1993).

J.Achotegi (2002) anomena sindrome d'Ulisses (tecnicament sindrome de
I'immigrant amb estres cronic i multiple) al procés de dol que pateixen les
persones provinents de la immigraci6 economica que viuen situacions
extremes; aquest també es pot donar en les families d’infants amb
pluridiscapacitats . Aquest psiquiatre va recérrer a Homer per la similitud de
les adversitats que va passar 'heroi grec en el seu cami capa ftaca amb les dels
immigrants.

La descripcié d’aquesta sindrome en aquest estudi interessa especialment pel
que fa a la relaci6 entre la intensitat, duraci6 i les expectatives que tenen les
persones quan s’enfronten a una situacié adversa com és iniciar la vida en un
pais estrany. La realitat amb la que es troben i el temps passat des que van
arribar al nou pais sén elements que influeixen en el procés de dol. Si les
expectatives posades en allo que es vol aconseguir son molt altes, més dificil és
el seu compliment, la realitat de la societat acollidora i les dificultats o facilitats
perque I'immigrant pugui seguir el seu projecte de vida determinaran el procés
de dol.

En un infant, les expectatives de la familia acostumen a ser sempre elevades:
que estigui sa, que sigui felic, que sigui bona persona, que triomfi...No hi ha cap
pare que no esperi per a un fill un bon futur.

En les families de nens amb pluridiscapacitat, el procés de dol dependra de la

deficiencia de l'infant, la seva simptomatologia i dels suports que aquestes
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families tinguin. A més a més els infants amb discapacitat tenen en els altres
infants coetanis el model d’alldo que ells no seran mai, per tant es dificil que

s’esmorteeixi el patiment que senten les seves families.

2.3.2 b)Els rituals en la resoluci6 del dol
Els rituals son actes amb els quals els individus s’enfronten a les seves pors i els
permeten tenir una sensacié de control i ordre sobre els fets. El ritual té com a
funcié unir les comunitats, iniciar els individus a noves experiencies i fer-los
créixer com a persones ( Molina i Checa 1997).
Hi ha situacions que tenen rituals que es transmeten a través dels temps i d’
altres que no en tenen perd que caldria que en tinguessin per poder donar
forma a sentiments que fan vulnerables les persones (Falicov, 2001).
En el procés de dol els rituals sén importants perque son 1'exterioritzacié del
dolor i proporcionen un espai perque el grup social ofereixi el i suport (Pine,
1989; Rando, 1984). La societat espera i aprova que s’expressin les emocions
davant la mort, i desaprova si no es donen (Durkheim,1915). Els rituals de dol
son un dret de les persones properes a qui pateix un esdeveniment negatiu o la
mort, neutralitzen la por i la desesperaci6 i faciliten el restabliment de les
persones que les pateixen (Malinowski, 1948).
Els rituals en la resolucié del dol proporcionen diversos beneficis (Rando, 1984):
- De tipus psicologic, ja que, com s’ha dit abans, deixen espai per manifestar el
dolor i per a la compassié dels que envolten a qui pateix la perdua.
- De tipus espiritual perque proporcionen a la persona que el presenta un marc
filosofico/ creient.
- De tipus social, perqué permeten demanar i donar suport. També serveixen
per iniciar la incorporaci6 a la societat a la persona que el pateix, amb un altre
rol.
Si la deficiencia d’un infant significa la mort del nen esperat, existeixen rituals
per ajudar a neutralitzar el dolor de les persones que han perdut aquest nen?
Quan neix una criatura existeixen diversos actes que poden ser els rituals amb

els quals se’l presenta al moén i es reben les felicitacions de I'entorn com ara la
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visita al nad6 (al centre on ha nascut o a casa) i on se’ls acostuma a oferir
presents.

Sial'infant se li ha detectat una deficiencia en néixer, segurament estara en un
centre hospitalari, pot estar hospitalitzat al niu, a la sala de maternitat, a les
sales d"hospitalitzacié de pediatria, al” UVI...

S’exterioritzen de la mateixa manera les inquietuds cap al fill i es pot donar el
mateix tipus de consol als seus pares si el nen esta a I’ UVI, on tots els ingressats
tenen problemes greus, que en una sala de maternitat on hi ha nadons sans?
Quins regals se li poden fer?

Si la deficiencia és diagnosticada a l'hospital, aquest espai facilita poder
expressar el dolor i sentir 'escalf i la compassi6 de les persones de 'entorn. Un
hospital i molt més una unitat de cures intensives o d’alta especialitzacié
comporta que les persones properes s’interessin i pensin en la gravetat de les
persones que hi romanen.

Més complicat per poder tenir espai on manifestar els sentiments, que provoca
la perdua del nen imaginat, és quan la deficiéncia es va comprovant de forma
paulatina i l'etiqueta s’acaba posant en una visita rutinaria i ambulatoria. En
aquests casos no hi ha espai fisic ni temporal on manifestar el dolor i poder
rebre compassio.

El bateig, tant del tipus religiés com seglar, és, habitualment, un ritual de
celebraci6 i no de compassio; aquest ritual no serveix com a expressié del dol, a
no ser que es recorri al bateig que s’oficia en cas de perill de mort i que pot
administrar qualsevol persona. En aquest el ritual del bateig és la confirmacié

de la mort real de I'infant imaginat.
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2.4 L’estigma

La societat acostuma a categoritzar les persones per mitja d’uns atributs que
considera naturals a cada membre, aixi els dona una identitat social que ens fa
previsibles els uns als altres. Aix0 permet una relacié rutinaria entre les
persones, normativa, sense sobresalts ni necessitat de reflexi6. Tothom creu que
sap com poden ser la resta de les persones que 'envolten, fins i tot abans de
coneixer-les. Per aix0 trobar-se davant d’alguna persona diferent al que s’esta
acostumat o previst neguiteja i atemoritza.

Quan algt presenta alguna caracteristica o comportament diferent d’allo que s’
espera d’ ell se’l acostuma a valorar més per aquesta caracteristica que per la
resta de qualitats que, segurament, té.

Aquella caracteristica que provoca que es valori algti a partir d’estereotips
negatius s'anomena estigma (Goffman,1995), terme profundament
desacreditador. La conseqiiencia immediata de I’estigma és la discriminacio:

la negaci6 dels drets que tota persona té.

La societat accepta els estereotips, la qualcosa fa que augmenti la por respecte a
les persones estigmatitzades. Aixo dificulta, en gran manera, la possibilitat de
coneixer la realitat que hi ha per sota dels estereotips i com a conseqtiencia,
suposa continuar amb la marginacié del col lectiu o de la persona.

L’estigma, doncs, pertany a la vida publica i es troba a I'extrem oposat de la
intimitat; per tant una manera de superar lestigmatitzaci6 és afavorir
I'apropament. Es més dificil tractar malament algt que es coneix o que es té al

davant que no pas algt a qui no es veu o0 no es coneix.
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Abunden les imatges socials negatives o commiseratives de la discapacitat, que
moltes vegades és considerada com a sinonim d' impediment, impossibilitat,
inutilitat o invalidesa. Aquests termes suposen un significat negatiu absolut,
especialment si descriuen situacions que duraran tota la vida i si afecten la
capacitat cognitiva de la persona. La persona afectada per alguna discapacitat
és definida per aquesta situaci6é de dificultat. Fins i tot 'administraci6é ptblica
ha ajudat a cristal litzar definicions com invalid o subnormal.

L’atribut que provoca exclusié de forma més extensa és el de la manca d’
intel ligencia (Bourdieu, 1990). La discriminacié més acceptada és aquella que té
a veure amb atributs cognitius: els “bojos i els tontos”.

Quan un infant presenta una deficiéncia mental incorpora totes les percepcions
que des de fa molts anys té la societat sobre aquestes persones. No és una
persona nova amb possibilitats de millorar siné un personatge molt conegut,

amb una causa coneguda, sentenciada i arxivada (Fantova 2000).

2.4.1 Familia, estigma i societat
De la mateixa forma que les persones tenen unes determinades expectatives
dels individus més propers, la societat, collectivament, també té unes
expectatives respecte a les families que la conformen: que compleixin unes
determinades tasques i funcions, entre d’altres dotar la mateixa societat de nous
individus per al recanvi social i economic.
Quan en una familia un dels seus infants presenta alguna discapacitat greu les
expectatives que la societat té d’aquesta familia es trenquen, canvien
completament ja que, la seva familia, en comptes d” estar ocupada en el procés
cap a 'adquisicié d’autonomia d’aquest infant, per incorporar-lo a la societat,
haura de treballar per assegurar que la societat, I'estat i ella mateixa, procurin el
benestar d’aquest nen o nena que mai no podra ser independent.
La deficiencia és un desafiament de la societat dels segles XX i XXI, i el valor
que se li dona depén de la interpretacié que cada cultura li atorga.
La persona amb discapacitat i la seva familia representen una nota discordant

en la nostra societat: per un costat son persones amb els mateixos drets que les
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altres, pero per un altre s’aparten de les expectatives globals (de maxima
eficacia, felicitat i bellesa) i semblen estranys, diferents (Sorrentino, 1990).
Davant la malaltia greu i la discapacitat la nostra cultura se sent atacada en
allo més intim, d’aqui els esforgos cientifico-técnics per intentar corregir-les.
S’ha avangat en la prevencié de la deficiéncia, encara que, en alguns casos,
els esfor¢os no siguin eficagos, tanmateix un cop instaurada aquesta, el
sistema sanitari és incapag de corregir-la i els altres recursos, que tenen per
objectiu la seva contencid, sén deficitaris.

La societat discrimina les persones amb discapacitat i les seves families, en
canvi la discapacitat no discrimina ningd, ja que tothom ho pot ser i de fet
en algun moment o altre de la vida se n” és, de manera transitoria a causa
d’un accident o malaltia recuperable o definitiva a causa d’alguna malaltia o
accident que cursi cap a la cronicitat i en 'envelliment en que la discapacitat

a més de definitiva és progressiva (Scarpellini 1982; Allué 2003)

2.4.2 L'infant com a estigma de la familia

La deficiencia també influeix en els aspectes relacionals de les persones, patir
una discapacitat condiciona el tipus, la quantitat i qualitat de relacions
humanes. Quan alguna persona presenta una deficiéncia aquesta caracteristica
sera una informacié que irromp tragicament en la seva familia (Cirillo i
Sorrentino, 1986).

La deficiencia cognitiva d"un membre d’una familia porta a la doble perspectiva
de l'estigmatitzacio: la de l'estigmatitzat i la de l'estigmatitzable ( Goffman,
1981).

El primer cas, la persona estigmatitzada, es dona en I'infant ja que se I'identifica
tant pel seu fisic com pel seu comportament, que sén evidentment diferents als
de la resta de persones de la seva edat. La segona perspectiva, la persona
estigmatitzable, es produeix quan la caracteristica que pot provocar
estigmatitzaci6 no és immediatament perceptible per les persones que
I'envolten, i és el cas de les families amb fills amb pluridiscapacitat. Si no es

conegués la seva historia familiar, se'n podrien esperar uns comportaments
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similars als de la resta de families amb fills d’una determinada edat, pero corren
el risc de patir el mateix estigma de la persona deficient quan les persones del
seu entorn sapiguen quina és la situacié familiar.

Actualment la societat pot esperar qualsevol modalitat de familia respecte als
progenitors: families nuclears, monoparentals, que els progenitors siguin del
mateix sexe etc., perd el menys esperable, a principis del segle XXI, és que els
tills no segueixin el seu desenvolupament cap a 'autonomia. Quan s’entra en
contacte amb alguna familia en la qual un dels components més joves no sera
mai plenament autonom, perqué té alguna discapacitat important, els
interlocutors queden descol locats.

Les relacions socials de la familia amb fills malalts o amb discapacitat es veuen
reduides per la problematica del fill, el 50% de les families estudiades per Salk i
altres ja a I'any 1972 en el cas de I'hemofilia, havien vist restringida la seva vida
social com a conseqiiéncia de la malaltia dels seus fills, un ter¢ havien canviat
de feina i un altre ter¢ d’habitatge. En I'estudi realitzat I'any 2004 per 1’APPS,
amb families de fills amb retard mental, més del 25% d’aquestes families
manifestaven que les seves relacions socials s’havien vist afectades a causa de la
discapacitat del fill.

Tanmateix, en I'estudi realitzat per I'IMSERSO al 1999 el 13% de les families de
nens menors de 6 anys amb alguna discapacitat manifestaven que aquesta havia
repercutit favorablement en la familia i el 49% dels estudiats per I’APPS, al

mateix 2004, deien que la seva vida familiar no s’havia vist modificada en res.

2.4.3 L’Estigmatitzaci6 estructural
Les persones, i els col lectius, han anat superant la por que provoca allo que és
desconegut en algunes situacions; també les persones amb discapacitat han
adquirit visibilitat, deixant de ser desconegudes, tot i que la coneixenca no és
sinonim d’acceptacioé plena.
Costa trobar comportaments explicits de rebuig i marginacié de les persones
amb discapacitat quan s’observen les persones de forma individual. Al llarg del

segle XX s’han redactat nombroses lleis i declaracions amb l'objectiu de
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suprimir la discriminacié de totes les persones. Algunes geneériques per a tot el
col lectiu huma com la Declaracié Universal dels Drets de les Persones, la Carta
de les Nacions Unides, les Constitucions, etc. que incorporen articles que fan
referencia a les persones amb discapacitat. També se n’han dictat d’altres
especifiques per al collectiu de persones amb discapacitat. Aqui caldria
senyalar que si, generalment, la realitat va per davant de les lleis, en el cas de la
inclusio social de les persones amb discapacitat intel lectual i malaltia mental és
a la inversa: les lleis ordenen integrar-los en la vida ordinaria i, si aix6 no és
possible, crear serveis especifics per a aquestes persones, pero la realitat
demostra que la integracié és excepcional i els serveis especifics sén pocs i
precaris.

El rebuig historic del discapacitat mental, I estigma, es troba, ara, petrificat en
forma d’inequitat i discriminaci6 estructural.

No son les persones, individualment, qui posen traves al desenvolupament
normalitzador dels infants amb discapacitats i les seves families sin6 les
estructures politiques i socials.

L’estigma, la discriminacio6 i I’exclusié sén tres conceptes que comparteixen una
frontera comuna, sén complementaris i descriuen la vulneraci6 dels drets
humans i de ciutadania. En la nostra societat trobem trets profundament
discriminatoris, que poques persones son capaces de qiiestionar a causa del fort
arrelament, fins i tot en el terreny juridic i politic. L’estigma que es déna poc en
el pla personal i en les relacions socials, es converteix en discriminacié quan qui
maltracta soén les institucions, per aixo, com diu Sofia Gruskin (1999), “els
governs prefereixen parlar més d’estigma que de discriminacio ja que aixi queden
exempts de la responsabilitat de la violacio dels drets humans. Els drets humans

signifiquen retre comptes, " estigma no".

Figura 5. Procés cap a la discriminaci6

Desconeixement ____, Por ____,  Estigma ____ Discriminacio

Font: Elaboraci6 propia.
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Quan els mecanismes que compensarien les situacions de discapacitat no
existeixen de forma universal cal preguntar-se:

No existeixen per qué encara no s’han tingut presents, o no hi ha hagut
possibilitat d'implementar-les ? o bé, no n’hi ha per que aixi és més dificil trobar
persones amb discapacitat per tot arreu fent nosa o pena?

Les persones amb pluridiscapacitat, i especialment si va acompanyada de
discapacitat intel lectual, tenen uns comportaments que podrien limitar la
comoditat dels altres, si no s’hi esta acostumat.

En el cas de families amb fills amb retard intel lectual, generalment, s’accepta i
fins i tot s’admira com han normalitzat la seva vida domestica, pero és molt
complex incorporar aquesta normalitat en la vida social que és compartida amb
altres persones.

Els valors fonamentals de la societat entren en crisi amb la realitat de la
deficiencia: la igualtat de drets dels ciutadans, la igualtat d’oportunitats, el dret
al'educacié, al treball, a I’autonomia, a la salut, es veuen desafiats.

La interacci6 social esta feta per als sans i es fa molt dificil a les families amb un
fill amb pluridiscapacitat realizar tasques o activitats tan comunes com:

- Adquirir el model de cotxe que agrada més o que és el més accessible a
I'’economia de la familia. La majoria de vegades han d’adquirir aquell en el que
el fill t¢ menys dificultats per ocupar-lo.

- Triar la mateixa escola per a tots els fills. El més probable és que el fill
pluridiscapacitat hagi d’anar on li recomanin els experts..

- Anar de vacances segons les preferencies i poder adquisitiu de la familia.
Moltes families no hi van mai, donada la manca d’accessibilitat o per no sentir-
se observades.

- Sortir, els adults, a la nit, per la dificultat de trobar un cangur adequat.

- Anar a restaurants la familia junta. Aquesta activitat es fa molt poc per la
manca d’accessibilitat, la curiositat i, a vegades, perque no els volen .

- Viure independent dels sistemes assistencials, aixo es gairebé impossible per

la multiproblematica de I'infant.
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- Decidir qui, on, com i quan treballar, les persones adultes de la familia, ja que
el fet de cuidar mediatitza tota l'altra activitat

-Utilitzar els espais naturals (muntanya, platja...) com la resta de families, per la
poca accessibilitat o per la poca autonomia de l'infant.

- Triar si es vol o no estalviar i com utilitzar el que es guanya, ja que el fill
discapacitat és el protagonista de I’'economia familiar.

-Participar d’espectacles o concentracions de molta gent, per no haver-hi espais
reservats, i adequats, per a persones com l'infant amb pluridiscapacitat.

-Ser independent de la familia extensa, per la necessitat de cuidadors que té
'infant (Scarpellini, 1982).

Si no existeixen els mecanismes compensatoris de les discapacitats, les persones
que les presenten perden o tenen limitades les oportunitats de participar en la
vida comunitaria en condicions d’igualtat, ja que s’han d’enfrontar a barreres
tisiques, culturals i socials que fan que no puguin gaudir de tot allo que esta a
disposici6 de les altres persones. En el cas de la discapacitat mental, i la
pluridiscapacitat, les barreres sén de tots tres tipus i afecten no sols la persona
que la pateix sind, també la seva familia que, a més a més, s’haura d’ocupar a
compensar les barreres del fill afectat tota sola.

La igualtat d’oportunitats significa 1’accessibilitat per a tothom al medi fisic i
cultural, a I'habitatge, al transport, als serveis socials i sanitaris, a I'educacio, al
treball, a la vida social i recreativa, a I'esport, etc (Fantova, 2006). Quan aixo no
passa sorgeix la pregunta: per a qui es planifica? Per als individus estandard o
per a tothom? La presencia de persones amb discapacitat, que no poden accedir
a totes les activitats socials, evidencia els desajustaments entre les necessitats i la
realitat, si es planifiquessin els serveis, recursos etc., pensant en les persones
amb més dificultats s’asseguraria que tot allo planificat serveix per a totes les

persones

20 La Fundacié “Desing for All” té per objectiu la intervencié sobre entorns, productes i serveis
amb la finalitat que totes les persones puguin gaudir de la construcci6 de la societat amb
igualtat d’oportunitats amb tanta independéncia com sigui possible. Es basa en el respecte a la
sostenibilitar i a la diversitat humana.
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Desigualtat i inequitat, a vegades, es consideren com a sinonims tot i que
s’han de diferenciar molt bé, ja que mentre la desigualtat implica diferencia
injusta entre individus o grups, la inequitat té a veure amb la manca
d’oportunitats. Una persona amb una discapacitat o una familia amb una
persona afectada de discapacitat poden patir una situacié de desigualtat
que, amb els mecanismes adequats per revertir-la, no té perque convertir-se
en una situacié d’inequitat.

El tracte no discriminatori és el que assegura condicions i situacions socials
equitatives a les persones amb discapacitat i el que les protegeix de l'estigma

i 'exclusio6 social (Fantova 2006).

118



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI

UN ALTRE VIATGE A ITACA. LA GESTIO DE LA PLURIDISCAPACITAT A LA FAMILIA
Montserrat Roca 1 Roger

ISBN:978-84-691-9476-8/DL:T-2206-2008

2.5 La carrera moral de les families amb infants amb retard mental

2.5.1 L’ inici de la carrera moral
Goffman (1992) anomena carrera moral al procés d’aprenentatge d’una nova
manera viure en societat que desenvolupen les persones que estan vivint una
situacié no volguda per ells. Aquesta situacié impregnara la resta de la seva
vida i fins i tot modificara la percepcié que aquestes persones tenen d’elles
mateixes (Fantova 2000).
La seqtiencia regular de canvis que ocorren en una persona en la forma que té
d’entendre’s a si mateixa i d’'interpretar el seu entorn sén els aspectes morals
d’una carrera.
Quan es parla de la carrera moral d’un grup social no sén tan importants els
fets que es donen de forma individual com els canvis fonamentals i comuns que
es produeixen al llarg del temps en la majoria de membres d’aquella mateixa
categoria social.
En aquest concepte de carrera tenen la mateixa importancia aspectes subjectius,
com ara les percepcions, com altres més objectivables com ara les relacions, els
estils de vida, les regulacions normatives etc.
Per explicar aquelles situacions que acostumen a viure les families d’infants
amb pluridiscapacitat al llarg del seu cicle vital, com a conseqtiéncia de tenir en
el seu si una criatura d’aquestes caracteristiques, serveix, doncs, la definici6é de
carrera o itinerari moral entés com la trajectoria social recorreguda per
qualsevol persona o grup social al llarg de la seva vida.
L’inici de la carrera moral de les families amb infants amb pluridiscapacitat

comenga quan s’assabenten del que passa, o millor dit, del que els pot passar,
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pel fet que aquella criatura no compleix amb les expectatives que se
n’esperaven.

Quan aix0 succeeix, als familiars i especialment als pares, els comenga un nou
tipus de vida desconegut fins al moment. Allo que passa al seu fill (o nét, o
germa, ja que no s’acostuma a informar, inicialment, de la situacié concreta a
cercles més grans) els és alie¢ i el mén dels especialistes, amb qui comencen a
relacionar-se, indesxifrable. Les families es pregunten: “Com pot ser que una
criatura no estigui bé? Com pot ser que, per a una criatura que no estigui bé, no
existeixi una medicina o una intervencié quirtrgica per posar-la bona? On es
pot anar perque la situaci6 s’arregli? Que es pot fer ? Que s’ha de fer? Per que
no s’ensorra el mon si el seu moén particular s’ha ensorrat?.

La percepci6 de peérdua de control és molt important ja que, com a
conseqiiencia del problema del nen, es veuen distorsionades totes les activitats
de la seva vida. La carrera moral de la familia, derivada del procés que pateix
I'infant, travessa la historia vital familiar. Les families d’infants amb
pluridiscapacitat deixen de ser “families normals i corrents” per pertanyer
socialment al grup de “families de nens que no estan bé” ... (Allué, 2003)

La categoria “familia de...” pren el seu sentit quan es fa evident que les persones
que formen part d'una familia d’un nen amb pluridiscapacitat estan sotmeses
als mateixos esdeveniments especifics que presenten altres families que tenen
infants com el seu. Aquestes families s’enfronten a circumstancies significatives
similars independentment de la seva classe social o la professi6 dels seus
membres, fins i tot del diagnostic especific de I'infant. El que fa que aquestes
families s’assemblin no és tant el problema del noi sin6 el desti que els espera i
la percepci6 que en té la societat.

La carrera moral de les families d’infants amb pluridiscapacitat s’inicia quan la
familia coneix el diagnostic i aquesta, malgrat desconeixer la transcendencia
posterior que tindra aquest fet, com que " intueix , no accepta tot allo que
aquesta problematica significara per a la criatura i per a la propia familia.

(Goffman anomena, en el cas dels malalts mentals, la fase de prepacient).
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Pot passar que la familia no expliqui a les altres persones el problema del fill o
el minimitzi. Aixo és possible fer-ho quan l'infant, encara, és molt petit i per
tant les manifestacions de la deficiéncia no sén gaire evidents (el
desenvolupament psicomotriu dels nadons és molt rapid, perd un nadé de 3
mesos té menys habilitats que un nen d’un any i aquest menys que un de més
gran).

En aquesta primera etapa comenga el procés de dol continu, que no parara en
tot el cicle de vida familiar ja que el temps demostrara que I'evolucié d’aquella
persona no sera mai com la dels altres de la seva edat i s’aniran truncant les
expectatives que la familia tenia posades en aquella criatura.

Com en el cas dels malalts mentals, també, les families de nois amb
plurideficiéncia, identifiquen una figura com a la culpable d’haver iniciat el seu
itinerari diferent. Goffman 1'anomena denunciant, en aquests casos sol ser un
metge, o algta de I'Equip d’Assessorament Psicopedagogic (EAP) o bé el Centre
d’Avaluacié de la Discapacitat (CAD), o un psicoleg, o potser un treballador
social...

Els diversos dispositius posats a l'abast de les families d’infants amb
pluridiscapacitat tenen un objectiu explicit d’atendre-les i orientar-les i un altre
d” implicit de facilitar-los l'acceptaci6, de grat o no, de formar part de la
categoria social de “families especials”, ja que és molt dificil acceptar la
transcendencia que tindra la situacié de 'infant. Aquests dispositius (sanitaris,
educatius o socials) solen recomanar actuacions estandarditzades a situacions
que so6n uniques i, davant de les resistencies familiars a allo que proposen,
poden reaccionar amb la imposicié o l'amenaga, si es quiestionen les seves
recomanacions.

El pas del temps confirma la problematica de l'infant i per afrontar-la, les
families, poden separar-se del grup social al qual pertanyien anteriorment i
introduir-se en el nou grup de families amb fills que no compleixen les
expectatives de la societat, entren, per tant, en la fase definitiva de la seva carrera
moral (segons Goffman etapa de pacient). A aix0 hi contribueix que els recursos

per compensar les conseqiiencies de la pluridiscapacitat, estan ubicats en
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equipaments i dispositius especifics només per a ells. Aixd0 no ajuda a
normalitzar la situacié de les seves families, ja que se’ls confirma la seva
percepcié d’estar al marge de la societat. També aprenen una nova manera
d’orientar-se en la vida, amb premis o castigs, segons l'acceptaci6 de les
recomanacions dels professionals i del model assistencial imperant. En el cami
d’aquest itinerari poden constatar que les relacions socials es van distanciant,
donada la diferencia d’ interessos i possibilitats que els ocasiona 1" infant amb

pluridiscapacitat amb la resta de families.

2.5.2 Canvi i crisis
Es produeix una crisi en el sistema familiar quan algun esdeveniment vital
afecta qualsevol dels components d'una familia, aquest esdeveniment
demanara un canvi en el repertori del comportament habitual del sistema
familiar (Pittman,1990) .
Independentment de la salut de cada una de les persones del grup familiar,
quan una familia és incompetent o incapa¢ de produir respostes saludables
davant de situacions de canvi es converteix, ella, en font de malaltia ( Donati,
1994; Menédez 1993)
Les categories que es presenten a continuacié serveixen per explicar els tipus
de crisis que se solen donar en totes les families (Pittman,1990). En el cas de les
families d’infants amb pluridiscapacitat el percentatge de cada tipus de crisis
pot ser diferent del de les families amb fills no discapacitats:
- Desgracies inesperades, estan provocades per una circumstancia que es déna de
forma aillada, real, especifica i extrinseca a la persona o grup que la pateix, és
una situaci6 evident per a la resta de persones i sorgeix de forces alienes a la
familia. Quan aixo0 passa, la tendéncia majoritaria de les persones és buscar
culpables. Culpabilitzar un altre dels problemes propis pretén proporcionar
benestar a qui pateix el problema.
A vegades aquest culpable existeix, com ho demostren les diverses
reclamacions i posteriors condemnes a professionals per mala praxi. La

culpabilitat es compensa amb una indemnitzacié economica, encara que aixo no
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és el que voldria la familia, ja que el que realment els compensaria seria el
retorn a la situacié anterior a I'accident, cosa que és impossible.

- Crisis de desenvolupament, es produeixen en el pas d’una etapa a una altra del
cicle vital familiar. All0 que les provoquen s6n situacions universals i
previsibles. Son crisis saludables ja que els sistemes en els quals no ocorren
canvis tendeixen a I’entropia, es col lapsen i moren. La tendencia natural de tota
familia és a retardar els canvis ja que sempre provoquen incerteses, més en el
cas dels fills i encara de forma més notable quan aquest fill o filla té una
discapacitat.

- Crisis estructurals, en realitat son crisis per a que res no canvii ja que, en
aquests casos, el motor que fa funcionar la familia és el conflicte i si aquest se
solucionés es quedarien sense contingut. Son families incapaces de plantejar-se
canvis per adaptar-se a les noves situacions. Les propostes que es formulen per
tal d’ajudar-los també sén refusades. Tenir un infant amb pluridiscapacitat és
un factor de risc de patir una crisis d’aquest tipus, ja que moltes families
prefereixen viure en el conflicte total a pensar que el seu fill té una discapacitat
que implica greus conseqiiencies.

- Crisis de desvaliment, es produeixen quan una familia esgota els recursos propis
per fer front a una situacié de desavantatge que es déna de forma habitual i
permanent, com pot ser el cas de cuidar un fill amb pluridiscapacitat. Quan la
familia ja no té recursos, ni energia, per poder afrontar les diverses situacions
que se li presenten passa a ser depenent de les institucions (sistemes sanitari,
escolar o social). L’Estat assumira, de forma subsidiaria, la responsabilitat del
menor en cas que la familia desaparegui o no pugui complir amb les seves
obligacions (Alberdi, 1999).

Les desgracies inesperades i les crisis de desenvolupament tenen el risc de
convertir-se en crisis estructurals o de desvaliment, si el sistema familiar no
compta amb el suport adequat tan intern, del propi sistema, com extern. Aquest
és un risc present en totes les families, pero hi ha més risc en el cas de les

families que tenen un membre amb una discapacitat important.
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2.5.3 Les families s’organitzen

Fins al segle XIX no apareix la figura del deficient mental separada d’altres
desordres socials com ara els ganduls, els delinqiients o la malaltia mental.
Totes aquestes figures pertanyien a la categoria de la no-ra6 (Comelles, 1998b).
Les persones etiquetades d’aquesta forma s’institucionalitzaven (tancaven)
juntes. Les families d’aquestes persones eren acusades de ser els culpables de la
problematica dels afectats, Samuel G Hove (1801-1876) diu en un “report” per a
I'Estat de Massachussets: “la idiocia resulta d’una violacio de les lleis naturals i la
falta resideix en els progenitors que han pecat amb ignorancia o voluntat. I per tant qui
viola les lleis de Déu mereix un castig”, davant d’aquest tipus de concepcions les
families que tenien en el seu si una persona amb greus deficiencies procuraven
que no se sabés ja que aquest pecat es transformaria en estigma i rebuig familiar
més endavant. Encara a finals del segle XX G. Doman(1996), diu que els pares
que no dediquen la vida a la rehabilitaci6 del seu fill no sén bons pares ja que
els exercicis que ell recomana només poden ser administrats pels pares
personalment.

No és fins a partir de la segona meitat del segle passat que els familiars
comencen a treure al carrer els infants amb discapacitat mental i
pluridiscapacitat. Les families de les persones amb retard mental, igual que
altres col lectius als quals la societat no reconeixia els seus drets i necessitats,
van fer visible la seva existencia i van comencar a exigir allo a que tenien dret i
no se’ls donava.

La majoria de recursos i dispositius existents per a persones amb discapacitat
mental especialment els més antics, van estar fundats i sén encara de titularitat
de familiars. A l'inici els seus objectius eren, majoritariament, assistencials:
donant importancia a I'alliberament de la cura constant que representava per a
les families; moltes vegades eren ubicats en llocs allunyats dels espais
comunitaris de les ciutats. (Segurament perque els terrenys o locals eren cedits
o donats o bé venuts a preu baix, que era el que les families es podien

permetre).
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Els primers recursos creats per atendre persones amb discapacitat mental i
pluridiscapacitat, d’iniciativa familiar, van ser escoles (cal tenir en compte que
la supervivencia dels infants amb pluridiscapacitat acostumava a ser baixa).
Aquest recurs inicial es va anar ampliant a mesura que els usuaris van anar
creixent. Ara existeixen centres de dia, centres ocupacionals i especials de
treball, residencies, llars residencia i habitatges amb suport; i ja han comencat a
posar-se en marxa recursos adrecats a persones ancianes amb retard mental i
pluridiscapacitat. Existeixen poquissimes experiéncies on comparteixen les
diverses activitats persones amb discapacitat intel lectual i sense. No hi cap
experiéncia en compartir res en el cas de persones amb pluridiscapacitat.

La institucionalitzaci6 de les persones adultes amb deficiéencia mental i
'aparici6 del treball industrialitzat van coincidir en el temps. En el mén rural i
preindustrial les persones amb discapacitat podien ocupar un lloc en la cadena
del treball, era facil que la persona amb deficiencia mental, si no anava
acompanyada de discapacitat fisica, hi pogués ocupar un lloc, ja que no costava
trobar ocupacions senzilles, sobretot a baix preu. Amb l'arribada de la
industrialitzaci6 el nivell de requeriments es van fer cada vegada més alts i per
tant hi va haver més individus incapagos d’assolir-los. Es va fer evident que hi
havia persones que no podien reeixir ni en els nivells més baixos de la cadena
de producci6. Al no ser utils productivament la societat va necessitar crear
dispositius especifics per aquestes persones. Van deixar de ser rentables
malgrat que podien seguir sent igual de productius. (Bueno et al,1990).
Actualment l'itinerari aconsellable per a la introduccié de les persones adultes
amb retard mental cap al mén laboral, espai on realment s’aconsegueix
I"autonomia economica, és passar d’un centre ocupacional, en el qual el treball
no és productiu, a un centre especial de treball en el qual el treball que es
realitza ja és productiu, en aquest espai s’hi fan els aprenentatges necessaris per
passar, més endavant, a I'empresa normalitzada (a vegades amb suport). A
pesar que hi ha persones que sempre estaran en el mateix tipus de centre, un
dels objectius d’aquest model és procurar que el maxim de persones passin

d’un nivell a un altre. Sol passar que, algunes de les persones més productives
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dels centres especials de treball no sén empeses ni acompanyades cap a
I'empresa ordinaria, justament a causa de la seva productivitat: si se’n
prescindeix els ingressos del centre especial de treball minven.

Malgrat els discursos integradors imperants actualment, en la majoria de
recursos i models d’organitzaci6 del nostre context, se segueix un model
segregador en tot el cicle vital de les persones amb retard mental, i molt més si
aquest va acompanyat de pluridiscapacitat, des de 1'escola fins a les residencies

d’ancians, passant pels diversos tipus de feina que se’ls ofereix.

2.5.4 Laresiliéncia
El concepte de resiliencia és utilitzat de forma habitual en el camp del treball
social en la seva intervencié amb nens i joves. Va ser utilitzat per primera
vegada per descriure la capacitat de regeneraci6 dels menors que havien
suportat traumatismes psicologics greus com ara violacions, deportacions,
guerra o tortura que semblaven dificils de superar i de les quals en van sortir
renovats (Cyrulnik, 2002).
En les ciéncies socials serveix per caracteritzar les persones que a pesar d’haver
viscut en condicions de risc social es desenvolupen saludables des del punt de
vista psicologic i aconsegueixen la plena integraci6 social. La resiliéncia és un
procés dinamic que té per resultat 'adaptacié positiva en situacions de gran
adversitat. (Luthar et al ,2000).
La resiliencia depen de les caracteristiques de la persona que viu la situacié
desavantatjosa, quin significat li déna i dels recursos externs que pugui tenir
(Melillo i Suérez, 2001).
En la situaci¢ de discapacitat d'un infant, les families es fan resilients, sobretot,
pel sentit del deure i 'amor cap al fill, malgrat les imatges negatives de la

discapacitat i els recursos incerts per fer-hi front.
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2.5.5 El valor de l'experiéncia

Amb el temps els infants amb pluridiscapacitat creixen i les families s’adonen
que, malgrat els esforcos que han esmercat en ells, les expectatives de
recuperacié total no es compleixen i, com a conseqiiéncia, les terapies que li
subministraven disminueixen en intensitat fins a deixar nicament aquelles de
manteniment. En aquest moment de més tranquil litat, i amb la distancia que
dona el temps, les families reflexionen sobre el procés que han viscut, les
necessitats que encara no han estat satisfetes i la quantitat de recursos que falten
per poder contenir una situacié que durara tota la vida. Comproven que la
qualitat vida que gaudeixen és el resultat d"un procés de capacitacié que els ha
portat a actuar per aconseguir allo que necessiten. Aleshores, les families
dedicaran la majoria dels seus esforcos, no a intentar solucionar els déficits del
seu fill, que ja han vist que era impossible, sin6 a canviar els entorns en els que
volen participar. Encaminaran els esforcos a demanar els serveis que necessiten,
i a transformar la comunitat i la cultura perque totes les persones de la familia,
també el membre discapacitat, s"hi puguin desenvolupar (Turbull,2007). Volen
acabar amb la discriminaci6 del seu infant amb pluridiscapacitat i fer-lo
membre de ple dret de la societat, més que intentar la seva rehabilitaci6
(Sorrentino,1990) i canviar moltes de les percepcions que té la societat sobre les
persones com el seu fill (Fierro, 1990).

Les restriccions en la participaci6 a que es veuen sotmeses les families que tenen
una persona amb discapacitat, la majoria de vegades, no sén conseqtiencia del
deficit d’aquesta persona siné de l’ambient social que no les té en compte
(Oliver, 1990), per aixo les families que tenen fills amb pluridiscapacitat
s’adonen que es troben molt soles i que el suport necessari només sera possible
si elles s’hi impliquen i es mobilitzen en la reivindicacié dels drets dels seus
familiars i d’elles mateixes. D’aqui I'organitzacié en associacions que seran les
encarregades de difondre i defensar aquests drets.

La majoria de serveis a infants i adults amb discapacitat, s’ha dit abans, estan
fundats i gestionats per diverses associacions de familiars. Aquestes

associacions tenen com a objectius:
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- Prestar els serveis que els seus fills i ells mateixos necessiten. Moltes vegades,
aquests serveis, que les mateixes families impulsen, estan segregats de la
societat. Aquesta separacié pot tenir diverses raons: creure que es pot donar
millor atencié si el col lectiu destinatari és homogeni, almenys en 1'etiqueta
diagnostica. Ser més eficients ja que amb la concentraci6 de persones amb
perfils similars es necessita menys suport professional. O bé pensar que si els
serveis estan oberts a tota la poblacid, les persones que no pateixen la
problematica podrien maltractar els seus fills, que no se sabrien defensar. Amb
aquesta opci6 separadora, per la causa que sigui, es perd I'oportunitat de posar
en practica les compensacions necessaries perque una societat deixi de ser
invalidant.

- Reivindicar els drets dels afectats i les seves families: convertint-se en
veritables grups de pressié i en experts a navegar pel dificil mén de les
institucions politiques.

- Vetllar pel futur d’aquestes persones quan els pares no hi siguin: principal
preocupacié de les families i per a la qual cosa també desenvolupen recursos:
tuteles, curatel les, centres residencials, etc.

- Oferir una xarxa de suport i serveis que ajudin les families a afrontar les
conseqiiéncies de la pluridiscapacitat de | “infant en la familia.

El fet de solucionar situacions conflictives, exigir i dialogar amb les institucions
oficials, cuidar dels fills, documentar-se i aprendre sobre que passa quan alga
té un problema com el seu i inventar-se recursos que no existeixen, ha
ocasionat que aquestes persones, la majoria dones, adquireixin unes habilitats i
uns coneixements que abans no tenien.

Aquesta situacio6 ha portat que alguns familiars aprofitessin el que han apres en
el seu procés personal per treballar professionalment en associacions
reivindicatives dels drets dels seus fills (Canals, 2005).

El collectiu de familiars de persones amb pluridiscapacitat busca tenir el
control i el poder sobre la seva familia, la vida digna per al fill i la propia
familia, la independencia i la llibertat d’escollir i actuar, és a dir exigeix tenir

una representacié significativa i participar del dialeg social. Les families
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busquen el seu apoderament (empowerment) (Camps,2000).

Les associacions formades per familiars de persones amb retard mental i
plurideficiencia, presenten els elements clau de I’apoderament:

- Accés a la informacié: Saben com trobar i disseminar la informacié per tal de
conéixer i donar a coneixer els avengos en prevencid, tractaments, ajuts i
subsidis i també com compartir experiencies i recursos que legitimaran les
demandes. Les tecnologies de la informaci6 i la comunicacié han fet possible la
socialitzaci6 d’allo que abans se circumscrivia als espais academics i cientifics 2.
- Inclusi6 i participacié: tant els socis com les juntes d’aquestes associacions
estan formades per persones que comparteixen la problematica. Acostumen a
ser grups molt locals i especifics. Aquestes associacions legitimen el seu poder
amb la participacié dels associats, encara que aquesta situaci6 només
s’acostuma a donar quan apareix un problema. Les juntes de les associacions es
queixen de la poca participacié dels associats, ja que quan una familia veu la
seva situaci6 més o menys estabilitzada i cronificada en els problemes habituals
es desentén del suport a I'organitzacié que I'haura d’ajudar si en algun moment
té un problema. La manca de suport a I'estructura organitzativa provoca que les
situacions, malgrat no degenerin, tampoc no millorin.

- Responsabilitat i rendiment de comptes, sén associacions que pels objectius i
la personalitat juridica han de tenir un funcionament acurat tant en el
seguiment dels seus objectius com en 1’administracié6 de l'economia, aixo ha
provocat que alguns del components de la junta es professionalitzin o hagin de
contractar alguna persona experta només per la complexitat de les justificacions
que exigeix I’administracié (Canals, 2005).

- Capacitat d’organitzaci6 del grup, malgrat que la majoria de les persones
responsables d’aquestes associacions, en un inici, no eren professionals de la
gesti6 ni liders socials, 1'experiencia viscuda els ha donat les habilitats i
capacitats de ser-ho. Moltes de les presidentes d’aquestes associacions tenen la
categoria de mestresses de casa i no compten amb cap tipus de formacio

professional.

2L Un exemple recent és la pagina webw.canaldown21.org
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Les dificultats amb que es troben aquestes associacions ha palesat la necessitat
de federar-se en entitats més amplies com ara la Federaci6 Catalana Pro
Persones amb Retard Mental (APPS) a Catalunya o el Comité Espafiol de
Representantes de Personas con Discapacidad (CERMI) a nivell de tot I'estat ja
que, en representar territoris o dispositius molt locals, soles tenen poca forga
reivindicativa.

Positivar la percepcié de compartir la categoria social de “families de persones
amb pluridiscapacitat” dependra del tipus d’organitzaci6 a qué pertanyin i de
I'impacte mediatic i politic que tinguin. A Espanya existeix 'exemple de I
organizacion Nacional de Ciegos de Espafia (ONCE), que tot i que és una
organitzacié benefica, que se subvenciona a través d’ activitats tan
qliestionables com el joc, ha sabut crear una imatge, un benefici social i un
monopoli que fa que sigui una sort que aquesta institucié cregui oporta afiliar
una persona amb altres tipus de deficiéncia. El poder d’aquesta associacio6 és tan
gran que s’ha convertit en un poder factic a l'alcada del ministeri o
departaments de serveis socials de les autonomies.

Un altre exemple és la Federacion Espafiola del Sindrome de Down que,
juntament amb el Ministerio de Sanidad y Consumo i gracies a una subvenci6
de Caja Madrid, ha creat el “Programa espariol de salud para personas con sindrome
de Down” per tal que els professionals millorin 'atencié de les persones
afectades d’aquesta sindrome.

Malgrat tot, el funcionament de les diverses associacions i federacions moltes
vegades no compleixen les expectatives de les persones afectades i s’han creat
moviments de nova generacio.

Un exemple recent és el “foro de vida independiente” inserit dins del moviment de
Vida Independent d’abast mundial que té per objectiu difondre una altra visi6
de la discapacitat, parteix de les mateixes persones amb discapacitat, esta
dirigida a elles mateixes sense les interferencies dels professionals, pares,
politics o associacions organitzades. El moviment, nou a Espanya, lluita per
tenir el control sobre els diversos assumptes quotidians que conformen la vida

diaria i que no poden exercir per una serie de conductes i interessos historics o
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de poder. S6n conscients que pertanyen a un col lectiu amb les taxes més baixes
d’ocupacio, malgrat ser un dels grups que més llocs de treball generen, a causa
de la seva caracteristica de discapacitats. No sén cap associacio6 i el seu mitja de
comunicaci6 és Internet. Els preocupen les situacions derivades de la vida dins
d'un moén tecnificat i complex que, tenint més mitjans, tampoc no els
proporciona solucions, debaten sobre aspectes com ara: transport, oci,
institucionalitzaci6, bioetica, accessibilitat... Un dels aspectes sobre el qual fan
més emfasi, és la mercantilitzaci6 de lassistencia a les persones amb
discapacitat i reivindiquen el suport de la figura de 1’assistent personal. La forca
del moviment va quedar palesa en la negociacié de la llei per a 'autonomia
personal i prevencié de la dependencia que, al marge de les diverses
institucions, va protagonitzar una tancada a la seu de 'IMSERSO i en una
entrevista amb el ministre de Treball i Afers Socials que va aconseguir incloure
en la valoracié de la manca d’autonomia tot allo relacionat amb la supervisi6 de
"autocura i incloure en aquesta llei el recurs de I'assistent personal.

Un altre grup que s’ha creat al marge dels tradicionals, a Barcelona, es el
col lectiu “papds de Alex”, sén un grup de pares de nens i nenes plurideficients
que, cansats de la burocratitzaci6 en les relacions amb els serveis que necessiten,
es van organitzar per demanar una cosa tan senzilla i logica com la finestreta
Unica per atendre els problemes i necessitats dels seus fills i filles. S6n un grup

forca reivindicatiu al qual temen les institucions.
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3. ELS INTERROGANTS, ELS OBJECTIUS I EL METODE

3.1 Els interrogants i els objectius

Els maltiples aspectes que configuren el dia a dia de qualsevol familia m"han
empeés a pensar que calia explorar i donar a coneixer els sentiments, les
percepcions, les accions, les reaccions i les relacions que modulen els
comportaments de les families d’infants amb pluridiscapacitat perque segons
Menéndez (1993) el grup familiar pot ser considerat:

- Com una unitat de descripci6 i analisi del procés salut-malaltia-atencio, ja que
és a la familia on repercuteixen les conseqtiencies dels problemes de salut i al
voltant d’on s’articulen els diversos serveis i la xarxa social de suport.

- Com una unitat explicativa del procés salut-malaltia-atenci6. La familia pot ser
la generadora de la patologia que els ocorre als seus integrants i també és el
principal recurs per a la seva resolucio.

- Com a unitat d’acci6é del procés salut-malaltia-atenci6, perque és en el nucli
domestic on es realitzen les primeres, i a vegades tiniques, activitats de cura de
les persones.

Per tant, vaig creure que valia la pena conéixer I'impacte que podia produir un
la pluridiscapacitat d’infant en la seva familia, quines son les atencions que li
donen i el perque de les tasques de suport, quin significat atorguen les families
a la puridiscapacitat, quins recursos necessiten per fer-hi front i quines sén i
com s’articulen les reivindicacions per aconseguir suports per a fer front a la
seva vida familiar.

Tenint en compte tot aix0 abans esmentat, la pregunta que em va moure a fer
aquest treball és:

La pluridiscapacitat d’un infant afecta la vida quotidiana de la seva familia?
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Per respondre aquesta pregunta em vaig plantejar com a objectiu general:
Descriure I impacte de la pluridiscapacitat dels infants en la vida quotidiana de
les seves families a través dels relats de les persones que conformen aquestes
families.
Com a objectius especifics el treball es planteja:
- Identificar la tipologia i origen de la pluridiscapacitat en infants.
- Identificar les caracteristiques sociodemografiques de les families de nens i
nenes amb pluridiscapacitat.
- Coneixer l'impacte de la pluridiscapacitat d'un infant en el cicle de vida de la
seva familia.
- Descriure les atencions que les families donen al infants amb pluridiscapacitat
i com aquesta cura afecta la propia qualitat de vida familiar.
-Descriure la carrera moral de les families amb infants amb pluridiscapacitat.
Quins processos assistencials segueixen i qué ajuda i qué no:
On es reflecteix 1'estigmatitzacié que pot provocar la pluridiscapacitat de
l'infant.
Quines perdues presenten i com sén. Quin és el procés de dol que
segueixen.
Quines sén les expectatives de les families.
Quins son els suports que diuen que necessiten.
Quin és el cami que segueixen cap a I’apoderament
- Coneixer com gestionen aspectes concrets de la quotidianitat com ara la

imatge grafica dels infants amb pluridiscapacitat o I'as de 1" humor.

3.2 El metode

Investigar des d'una perspectiva concreta suposa haver escollit des de quina
finestra es vol mirar la realitat i interpretar la vida, per tant, el tipus de resultats
assolits per l'investigador o la investigadora dependran d’aquesta eleccio
(Stoehrel, 2000).

Aquest estudi s’ha realitzat utilitzant, basicament, la investigaci6 qualitativa

que té una orientacié holistica, que permet relacionar fendomens i no només
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explorar successos aillats. Aquest tipus de recerca pretén captar tot el contingut
de les experiencies i els significats que donen els protagonistes a cada situacié
(Ruiz Olabuénaga, 1996).

La investigaci6 qualitativa s’utilitza preferentment en 1l'exploraci6 de temes
socials, en la cerca de la comprensié en profunditat de fenomens complexos en
el seu ambient natural, com ara aspectes relacionats amb la salut, els estils de
vida, el benestar, les relacions entre professionals i usuaris, etc. (Lincoln 1997;
Comelles, 1988; Denzin i Lincoln, 2000; Mercado et al, 2002). Aquesta
metodologia permet descriure la realitat tal com la interpreten els protagonistes:
la realitat que importa és aquella que les persones perceben com a important
(Taylor i Bogdan, 1986). Per altra banda Fernandez de Sammamed (1995)
argumenta que la investigacié qualitativa té utilitat en I'estudi de fets poc
coneguts o que necessitin un major aclariment, col laborant en la comprensioé
d’aspectes que pertanyen a la subjectivitat dels individus, explorant les seves
creences, expectatives i sentiments i explicant el perque dels seus
comportaments i actituds.

Actualment esta generalitzada la concepcié que la metodologia qualitativa i la
quantitativa poden ser complementaries perque amb els dos esforgos és més
senzill aproximar-se a la realitat (Ernest, 1994) i a més, moltes vegades, és
inevitable 1'ts d’ambdés metodes (Harrison, 1994). Amb els metodes
quantitatius ens podem aproximar al quant, pero sense metodes qualitatius és
molt dificil coneixer la transcendencia de les situacions, les percepcions i les
interpretacions, aixi com tot allo imprevisible del tema que s’estudia
(Hamersley i Atkinson, 1994). En aquesta mateixa linia diversos autors (Robles,
2000; Seale, 2000; Mercado et al, 2002;) reconeixen, per una banda, la dissolucié
de les fronteres entre disciplines en un constant intercanvi conceptual,
especialment en l'intent de conéixer i interpretar fenomens tan complexos com
son els socials; i per l'altra manifesten que ambdues metodologies son
complementaries.

La principal eina que es fa servir en metodologia qualitativa, és la persona de

I'investigador (Fernandez de Sammamed, 1995), d’aqui que, com totes les
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disciplines de la ciencia, es qiiestioni la naturalesa aséptica i/o esceptica del
coneixement i les seves formes de produccié ja que les motivacions, les
intencions i els proposits personals influeixen sobre totes les activitats dels
éssers humans i la investigacid, com a activitat de creaci, no és aliena a aquesta
afirmacio (Giddens, 1996; Ratcliffe i Gonzélez del Valle, 2000).

La majoria d’autors coincideixen en la importancia que la subjectivitat de
'investigador té en la construccié del seu objecte d’estudi i en la produccié de
coneixement, des de 1'elecci6 de l'objecte que s’estudia, passant pel métode
escollit fins a I’analisi i la interpretaci6é de les dades. Aquesta subjectivitat també
es manifestara en la forma com sén donats a coneixer els resultats i com sén
utilitzats per la societat (Robles, 2000; Seale, 2000; Mercado et al, 2002 ).

En el cas dels estudis qualitatius, en que l'investigador és un instrument de la
recerca, cal que de forma acurada i explicita aquest expliqui quina és la seva
posicid, les motivacions i els interessos respecte al tema seleccionat. Aquesta
descripci6 del punt de vista i la sensibilitat de 1'investigador i del procés de la
investigacio es coneix com a reflexibilitat (Mays i Pope, 2000).

Una altra de les caracteristiques de la metodologia qualitativa és el seu caracter
obert en la seleccié de les estrategies de la recollida de dades. Aquesta permet
I'as de diverses tecniques que facilitin el coneixement de contextos i situacions
especifiques i també que els participants expressin les seves percepcions sobre
la realitat on estan immersos (Colas,1988).

L’etnografia és la forma més basica d’investigaci6 social (Hammerley i
Atkinson,1994) que pretén descriure la manera de viure d'un grup d’individus
(Woods,1998), és un dels métodes d’investigacié qualitativa més utilitzat, no
solament pels antropolegs, i es caracteritza per utilitzar diverses tecniques (Van
Maanen, 1983).

Aquest treball s’adscriu al paradigma critic social que parteix dels principis
filosofics del constructivisme social (Miller i Holstein, 1993), que considera que
la realitat és construida per la interaccié entre humans situats en un moén social

(Berger i Luckmann, 1995). Suposa que l'investigador i allo que investiga estan
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vinculats interactivament i que les aportacions de l'investigador estan
mediatitzades pels seus valors.

Per aix0, quan s’utilitza aquesta perspectiva, és important clarificar des de I’
inici quina és la posici6é de l'investigador i el procés reflexiu que ha anat sorgint
al llarg de l'estudi (Guba i Lincoln, 2000).

Aquest treball s’ha realitzat a través de diverses técniques que m’han acostat a
les experiencies de persones que han criat un fill o una filla amb
pluridiscapacitat:

- Entrevistes, que m’han permes recollir aspectes subjectius de les persones, les
seves experiencies, el significat que donen a alldo que els passa. El model
d’entrevista qualitativa que s’ha utilitzat ha estat el d’entrevista
semiestructurada, iniciada amb una pregunta oberta (Hammerley i Atkinson,
1994).

- Vaig creure que tenia el perfil adequat per utilitzar, també, 1'observacio
participant , per que l'investigador és un més del grup investigat i requereix un
llarg periode de temps per poder obtenir resultats rellevants (Ruiz Olabuénaga,
1996), caracteristiques que es reuneixen en el meu cas.

- Una altra técnica abastament utilitzada en aquest estudi ha estat la conversa
que, com assenyala Canals (2002), és també una excel lent manera d’aproximar-
se a I'objecte d’estudi etnografic.

- També he consultat publicacions sobre relats escrits per pares i mares de fills
amb discapacitat que explicaven la seva experiéncia.

- L’estudi es complementa amb l'administraci6 del qtiestionari ICUB 97©
(Fuentelsaz et al, 2001) del qual n’és coautora qui presenta aquesta investigacio,
el seu objectiu és identificar quines cures déna la persona cuidadora principal i

com aquesta cura repercuteix en la seva qualitat de vida.

3.2.1 El camp d’estudi
Un dels problemes que m’ha presentat aquest treball ha estat acotar la unitat

d’observacio, el camp, ja que en el transcurs del temps jo recorria escenaris
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diferents, donat que a mesura que la meva filla es feia gran, la meva familia
vivia situacions noves. Havia de ser, doncs, un treball que durés tota vida?

Vaig decidir centrar 1’observacié en les families que tenen els seus fills a I'escola
d’educaci6 especial, un periode en que I'alumnat té entre els 3 i els 18-20 anys .
A Tlescola d’educacié especial la majoria d’infants que hi ha escolaritzats
presenten altres problemes a més de retard intel lectual (de tipus fisic, mental,
organic o sensorial) i els pocs alumnes que només presenten retard mental
tenen unes caracteristiques que condicionen molt menys la vida de les seves
families que els infants amb mes discapacitats. De fet, en les primeres preses de
contacte, les families d"infants amb només retard mental no es reconeixien amb
I'estil de vida que portavem les families de nens i nenes més afectats.

Per aquest motiu vaig decidir que estudiaria les families de nens i nenes que
presentessin pluridiscapacitat, és a dir retard mental i problemes motrius,
organics, sensorials, etc. Infants que depenen en un grau molt elevat d’altres
persones. Val a dir que s6n la majoria dels que estan escolaritzats a les escoles
d’educaci6 especial.

El periode escolar és una etapa on s’inicia un procés que durara tota la vida:
I'itinerari diferenciat al de les altres criatures i amb els infants, les seves
families. Aquesta etapa (que, com s’ha dit, en les escoles d’educaci6 especial
dura fins als 18 o 20 anys) s” acaba en un moment, també, de gran trasbals per a
les families i per als seus fills: per als primers significa comengar a plantejar-se
el futur d’aquest fill sense el suport dels pares. Per als nois i noies passar de
I’ambit educatiu, a un altre de més segregador encara, ja que poquissimes
persones amb pluridiscapacitat poden ser encaminades cap al moén laboral
productiu i a 'emancipacié. Els que tinguin més sort, accediran a una plaga de
treball amb suport i la majoria hauran d’anar a un centre de dia. Els dispositius
per a persones pluridiscapacitades adultes, actualment, sén clarament
insuficients pel volum de persones que les necessiten ja que hi han de romandre
fins a I'edat de la jubilaci6; és per aixd0 que se’ls allarga la seva etapa escolar.
Guasch (1997) diferencia el camp, la realitat social que es vol analitzar, dels

escenaris que és on es manifesta aquesta realitat social. En aquest estudi el
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camp son les families de nois i noies amb pluridiscapacitat i els escenaris,
I'itinerari que recorren aquestes families: els diversos sistemes que les
assisteixen, les relacions que estableixen, etc.

L’estudi s’ha realitzat a la comarca del Valles Oriental que és on viu la familia
de la persona que presenta el treball.

Al Valles Oriental hi havia I'any 2007, 16 infants menors de 3 anys, 8 que estan
escolaritzats en escoles bressol ordinaries, dues nenes que van 1'tinica escola
bressol especialitzada de Catalunya que esta ubicada a Barcelona i 6 que no van
a cap escola i s’estan sempre a casa.

Hi ha dues escoles d’educacié especial, que han de donar servei a tota la
comarca. Can Vila, a Mollet, amb 95 alumnes i Montserrat Montero, a
Granollers, que té escolaritzats 130 nois i noies. D’aquests 225 alumnes hi ha el
doble de nens que de nenes.

Per edats estan repartits de la segtient manera:

El 12% de l'alumnat té entre 3 i 5 anys (que equivaldria al nivell de preescolar,
en l'escolaritzacié ordinaria), el 34% té de 6 a 11 anys ( 1'equivalent a educaci6
primaria), un 33% té entre 12 i 16 anys (que equivaldria a I’ educaci6

secundaria) i el 28% té més de 17 anys (I'alumne més gran té 22 anys).

3.2.2 Larelacié amb els informants

Fetterman(1998) expressa que una investigacié realitzada amb metodologia
qualitativa no pot estar sotmesa a terminis ja que, entre altres requisits,
necessita un temps en que l'investigador ha d” aproximar-se al camp i guanyar-
se la confianca dels actors. Aquest no ha estat el meu cas, aquest estudi no ha
necessitat temps per tal que la investigadora conegués i es fes coneixer pels
informants. A mi no em va caldre plantar la tenda al mig del camp
(Malinowski, 1986), perque hi tenia 1'habitatge des de feia temps. Jo visc al
territori estudiat les 24 hores del dia, dels 365 dies de I’any.

A T'inici de I'estudi em vaig posar en contacte amb les direccions de les dues
escoles per explicar-los el projecte i demanar la seva col 1laboracié (sobretot per

fer arribar el questionari a les families). També vaig explicar el projecte,
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directament als progenitors, a les assemblees de les Associacions de Pares i
Mares de les dues escoles i a les altres families que han col laborat i tenien els
fills més petits.

Des del comencament, quan els vaig plantejar si volien col 1laborar en 1'estudi,
s’ha establert una relaci6 de proximitat amb els pares de nens i nenes amb
pluridiscapacitat que només es déna quan es comparteix una historia semblant.
De fet, algunes families me n’han presentat d’altres per poder ampliar la
informacio.

M’he relacionat amb families de nens i nenes amb problematiques semblants a
la de la meva filla quan va estar ingressada a la Vall d’"Hebron, a les consultes
del neuroleg o del rehabilitador, al gimnas de rehabilitaci6, a I'equipament
d’estimulacié precog, a Sant Joan de Déu, a les dues escoles que ha anat, etc.
Aquests so6n llocs on anem amb els nostres fills perque els apedacin els
problemes que tenen i és logic trobar-se persones similars a tu. Anant pel mén,
amb la meva filla m’ha permes coneixer altres persones que m’han explicat que
tenien un fill o un nét o un germa amb problemes similars.

Es evident que totes les descripcions tindran una gran carrega de subjectivitat,

pero sera la subjectivitat d"una persona que forma part d’allo que s’estudia.

3.2.3 Fases de I’ estudi

Tot i que en general aquest estudi ha seguit les fases que es mencionen a
continuaci6, cal remarcar que gairebé en cap d’elles s’ha desenvolupat
exclusivament una sola tasca. Sempre hi ha hagut anades i vingudes d’una
activitat a una altra. Realitzar, moltes vegades simultaniament, la revisi6

bibliografica i el treball de camp ha enriquit i modulat ambdues activitats.

Fase primera, preparatoria
Es va realitzar la revisi6 bibliografica relacionada amb la discapacitat
intel lectual i pluridiscapacitat i com aquesta impacta en la familia de la persona

que la presenta, teories sobre la familia, I'estigma, sobre politiques publiques i
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també quines son les lleis i els recursos de proteccié existents. Es van consultar
bases de dades que posessin de manifest la magnitud de la qtiestio.

De la mateixa manera que 1" Gnic requisit pel grup dels informants ha estat que
tinguessin relaci6 amb nens i nenes amb pluridiscapacitat, els textos utilitzats
han estat seleccionats amb el criteri que em servissin per a aquest estudi i sé6n
fruit de 'eclecticisme que ha estat i és la meva trajectoria professional i vital. Hi
ha textos provinents del camp de l'antropologia, la sociologia, la salut, els
serveis socials, del mén educatiu, de la psicologia, etc. Hi tenen un paper
fonamental aquells que estan relacionats amb qualitat de vida familiar, les
politiques publiques, els processos assistencials, 1'estigma i la carrera moral.

En aquesta primera fase també em vaig plantejar els objectius de I'estudi.

Fase segona, recollida de les dades
Per desenvolupar el treball s’han utilitzat diverses técniques, algunes escollides
perque creia que s’adequaven al tipus d’estudi que volia fer i d” altres perque,
sense saber-ho, ja estaven incloses en la meva relaci6 amb les persones. Algunes
de les dades, fruit de I’observacid, han estat recollides des d’abans de I'inici del
treball, ja que vaig comencgar a fer-ho arran de la malaltia de la meva filla, per
necessitat seva i meva. Un cop em vaig proposar queé investigar, aquesta
recollida s’ha intensificat i sistematitzat.
Amb relaci6 a les entrevistes, les persones seleccionades ho han estat en funcié
de la seva representativitat i accessibilitat.
El quiestionari es va administrar a les families de 1’alumnat d’educacié especial
del Valles Oriental.
Un cop ja tenia totes les entrevistes transcrites i analitzades, aixi com també les
dades del qtiestionari, vaig realitzar un grup focal per clarificar alguns aspectes
i un parell d’entrevistes més a un pare i una mare que havien publicat relats
sobre els seus fills, i que son utilitzats en aquest estudi. El fet d’haver escrit
volia dir que els havia obligat a reflexionar i aix0 em podia ajudar en la meva

analisi.
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També vaig creure convenient incloure-hi els relats d’altres pares i mares que
tenien llibres publicats sobre la seva experiéncia amb fills pluridiscapacitats o

amb retard mental.

L’observacio

Quan vaig proposar-me aquest estudi em vaig adonar que alldo que em
resultava tan senzill de fer, des de la meva condici6 de mare, infermera i
professora, com és observar, preguntar i interpretar, era també una tecnica per a
la obtenci6 de dades.

En aquest treball a la investigadora no li ha calgut triar quin tipus d’observacié
li calia fer, ja que pel fet de ser, també, nativa de l'entorn observat, la seva
participaci6 és total. Per aixo crec que 1" observacié no haura modificat gaire
I'entorn. Com es pot suposar no he tingut cap problema en 1'aproximacié al
camp perque en formava part d’ell (Malinowski, 1986).

Els etnografs acostumen a observar moltes rutines fins que arriben a copsar
alguns aspectes que se surten de la quotidianitat; en el cas de la vida habitual de
les families d” infants amb pluridiscapacitat es podria dir que la rutina és la falta
de quotidianitat, les families estudiades vivim sotmeses a constants
esdeveniments canviants.

He observat i he intentat interpretar la vida quotidiana de les families de nens i
nenes amb retard mental i altres discapacitats. Com es relacionen amb la
societat, com la societat es relaciona amb elles, el paper dels professionals que
els atenen i com repercuteix en la seva realitat el marc politicolegal que hauria
de servir per protegir-les.

Molta de la informacié que he pogut recollir ha estat gracies a un aspecte que
esta intimament lligat amb la relaci6 amb 1’administracio: 1'espera. He pogut
parlar, escoltar i observar pares, mares, avis i avies quan ens esperavem perque
I'especialista visités els nostres nens, mentre esperavem que li fessin
I'exploracié per a la valoraci6 de la seva discapacitat, quan esperavem que
sortissin de l'escola o de Il'esplai, fent cua a la seguretat social per demanar

alguna subvencio, etc.
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El diari i la presa de notes

No séc I'tinica mare, o pare, d'infant amb discapacitat que pren anotacions
sobre el que li passa al seu fill, o les relacions que estableix amb els
professionals o sobre allo que passa a la seva familia. Les multiples variacions
de la situaci6é del nen gairebé obliguen a escriure. Quan la meva filla va sortir
d’una malaltia amb tantes seqtieles un dels primers consells que em van donar
va ser que escrivis el que li passava a ella i a nosaltres i que en pensavem de tot,
per tal de poder-ho contrastar més endavant i de tenir constancia dels canvis.
Aquestes anotacions equivalen a les descripcions que fa l'etnograf sobres
processos que estudia i del context que els envolta (Hammersley i Atkinson,

1994).

Les entrevistes

L’entrevista és una tecnica que recull el discurs verbal d’una persona amb
I'objectiu de comprendre la perspectiva que aquesta persona té sobre un
determinat aspecte (Fontana i Frei, 1998). Aquesta técnica complementa
I"observacio, és una observacié intensiva.

Vaig localitzar la majoria d” informants a través de les dues escoles del Valles
Oriental, a una perque la meva filla hi anava. A l'altra perqué coneixia una
tamilia que hi portava el seu fill i em va ajudar a introduir-m’hi.

La selecci6 d’aquests informants es va fer tenint en compte 1'edat dels fills, la
diversitat de les manifestacions de la pluridiscapacitat, el seu origen i el sexe del
familiar entrevistat.

He entrevistat persones que podien explicar coses interessants de la seva vida i
que entre totes podien ajudar-me a bastir I'univers de la pluridiscapacitat a la
familia. Alguns eren pares o mares de nadons i d’altres de nois i noies ja forca
grans. Hi havia mares que no treballaven fora de casa i d’altres que si. Algunes
persones tenien feines poc qualificades i d’altres amb molta responsabilitat, ja

que la discapacitat no discrimina ningu.
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He realitzat 10 entrevistes en profunditat a persones que explicaven la historia
de la seva familia des de l'aparicié de la discapacitat en un dels seus fills.
Comencava més o menys amb la pregunta: “podries explicar-me quan li va passar
a...” generalment no calia dir res més perque allo que m’anaven a explicar era
el més important que els havia passat mai i tenien pressa per dir-ho.

La gravadora no ha estat mai un element distorsionador donat el clima de
complicitat que s’establia en saber que la meva familia era similar a la seva. Les
gravacions m'’han permes coneéixer i analitzar el discurs de les persones
entrevistades perd també el meu, ja que en compartir la mateixa situacié
algunes vegades I'entrevista era un dialeg.

Quatre de les persones entrevistades son mares, dues sén pares, he tingut
'oportunitat de fer-ne una a una parella conjuntament, tres nois sén germans i
una noia és germana.

Les entrevistes s’han fet al domicili de les persones entrevistades, excepte una
que es va fer en una cafeteria i una altra en un centre civic .

Com s’ha dit abans també he realitzat dues tltimes entrevistes a persones que
han escrit sobre els seus fills, per tal de contrastar la meva analisi inicial.

La majoria d’informants els he localitzat jo, excepte una parella que me la va
presentar un treballador social. Tothom a qui li he demanat per entrevistar-lo
ha accedit a fer-ho.

S’ha realitzat també un grup focal per enriquir alguns aspectes de les
entrevistes. A aquest hi han participat els membres de la junta de 1’associacié de
pares i mares d'una de les escoles d’educaci6 especial.

Pertanyer a un col lectiu minoritari provoca una mena de desinhibicié que fa
que quan hom es troba amb un dels seus 1" aboqui a parlar d’aquelles coses que,
segurament, si no fos pel fet de pertanyer a la mateixa minoria, no es dirien a
cap desconegut. Suposo que per aixo he mantingut converses amb persones que
si no ens haguéssim trobat acompanyades dels nostres fills, mai no ens hauriem
dirigit la paraula. Converses en llocs que conviden a parlar, perque es té temps,

com pot ser prenent el sol a la platja, 0 en un parc o cafeteria pero també en
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llocs de pas com ara la cua del stiper o a peu dret esperant que un semafor es

posés verd.

El giiestionari

En aquest estudi també s’ha fet servir el quiestionari ICUB 97© que pretén
identificar les activitats de cura que donen els cuidadors familiars a les persones
dependents de la seva familia i com aquesta atencié pot repercutir en la seva
salut i qualitat de vida. Aquest instrument va obtenir una beca del Fondo de
Investigaciones Sanitarias (FIS), 'any 1997, per a la seva validaci6; 1" autora
d’aquest treball formava part de I'equip investigador.

Tant les activitats de cura com les repercussions estan basades en el model
conceptual de Virginia Henderson (1971) que concep que les persones
necessiten satisfer 14 necessitats basiques per mantenir-se en salut ( alimentacio,
respiraci6, eliminaci6, moviment, cura en la higiene i vestimenta,
termoregulaci6, seguretat, descans,comunicacié, aprenentatge, autorealitzacio,
recreacié i viure segons les propies creences i valors). Aquest qiiestionari té una
primera part que defineix el perfil sociodemografic de les persones cuidades i
de les cuidadores, la segona part identifica les activitats de cura i la tercera les
repercussions d’aquesta cura en les persones cuidadores.

El questionari pot ser autoadministrat i 1’ analisi d’aquestes dades és
quantitativa.

L'univers d’aquesta part de 'estudi eren les families dels nens i nenes de les
escoles d’educacié especial del Valles Oriental (225), perquée la mostra fos
considerada significativa es necessitava que responguessin el questionari 144
families. Finalment només s’ha pogut treballar amb 123 quiestionaris contestats.
La impossibilitat de recollir la quantitat necessaria ve donada per
"autocomplimentacié del quiestionari, que es va posar a la motxilla de I’alumnat
amb una carta en la qual es demanava la col laboraci¢ i s’explicava com s’havia
de complimentar. Altres vegades que s’ha utilitzat aquest instrument s’ha fet a
través d’enquestadors entrenats per fer-ho. En aquesta ocasié ha estat

impossible fer-ho d’aquesta manera per les caracteristiques dels centres
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escolars: tots dos estan ubicats als afores de les dues ciutats, I’alumnat viu en
diverses poblacions i es desplaga en autobus, cosa que fa impossible el contacte
directe amb els pares, que gairebé mai van a I'escola. Tampoc no es van poder
obtenir els telefons dels familiars a causa de la confidencialitat que han de
garantir les escoles.

Es va enviar el questionari en dues remeses per tal d’ampliar el nombre de
respostes. De fet, segons han comunicat les mestres de les escoles, el nivell de
respostes ha estat superior al que és habitual en altres trameses que s’envien

amb el mateix sistema.

Els documents

He utilitzat també com a font d’informaci6 relats publicats per mares i pares
que, abans de tenir els fills amb pluridiscapacitat, ja es dedicaven a 1'ofici
d’escriure (novel listes, periodistes o guionistes) i que amb els seus textos
amplien i confirmen la informacié obtinguda dels informants.

Un dels textos que més apareixera son les reflexions que fa la Julia, una nena
que va néixer amb una greu discapacitat (lisencefalia): el seu pare, Antonio
Martinez??, va escriure al 2001, en nom d’ ella, un diari. Aquest seria el cas
oposat del que fan els pares entrevistats (en les entrevistes els pares parlen dels
seus fills, a “Soy Julia” ella parla de la seva familia). El seu punt de vista i les
seves reflexions, innocents, posen en evidéncia el patiment dels seus pares, les
incohereéncies i, a vegades, els maltractaments que pateixen les families de nens
amb pluridiscapacitat de les organitzacions i professionals que, en teoria, estan
per ajudar-los. Per tant, a part dels pares, mares i altres familiars la Julia és una

altra informant.

Finalitzacio de la recollida de dades
Quan havia de considerar que havia acabat la recollida de dades per a I'estudi?
Un treball com aquest s’ha de parar quan se suposa que es té una comprensio6

profunda d’allo que s’investiga (Fetterman, 1998). No estic segura que hagi

2 Antonio Martinez és guionista de televisio i radio, un dels seus productes és el guinyol de canal plus.
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arribat a la saturaci6 de la informacié necessaria, perque a mesura que passava
el temps, la meva filla es feia més gran, nosaltres entravem a altres escenaris i la
informaci6 obtinguda s’enriquia. Com que aquest no podia ser el treball de tota
una vida, potser caldra pensar a reprendre’l més endavant.

El que és segur és que si no hi ha més informacié ni informants no ha estat a
causa de cap rebuig a participar-hi, ja que totes les families a qui vaig demanar
col laboraci6 van acceptar de fer-ho. En el cas dels professionals, tots aquells a
qui he demanat informacié també han accedit a donar-me-la. Tot i que la

informaci6 que podia obtenir d’ells no era ni de bon tros la més important.

Fase tercera, analisi verificacié dels resultats

Taylor i Bogdan (1986) proposen I’analisi de les dades en tres fases:
-Descobriment en progrés: identificar temes rellevants i generar conceptes.
-Codificacié de les dades: desenvolupar categories i col locar les dades a les
categories adequades.
-Relativitzar els descobriments: observar la influéncia de 1 observador,
diferenciar dades...
Vaig comengar l'estudi realitzant entrevistes i desenterrant documents, articles i
escrits de temps anteriors, a part de proveir-me de quaderns i d’ulleres
(metaforiques) d’observar. Durant forca temps vaig acumular informacié dins
I'ordinador. Fins que em vaig trobar amb gran quantitat de material que,
després de superar I'angoixa davant la seva magnitud i de rellegir-lo, em va
donar les idees de com establir les primeres categories. Vaig veure que en la
majoria de families es vivia un procés que anava de la desorientaci6 total a

autodeterminacid. Aquestes seria la primera categoritzacio: La carrera mora
"autodet A t 1 t t L |

e les families de nens i nenes am uridiscapacitat que va del caos a
de les families d b plurid tat del
I'apoderament. De forma gairebé simultania s’han creat les subcategories i
s’han analitzat els discursos, ja que la lectura i ’analisi provocava, a vegades, la
implementacié d'un nou apartat o la incorporaci6 d’'una dada a un que ja
existia. Diverses subcategories farceixen la carrera moral: les pérdues, el dol, la

relaci6 amb els experts, la resiliencia, I’apoderament, etc i travessant-la tota les

146



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI

UN ALTRE VIATGE A ITACA. LA GESTIO DE LA PLURIDISCAPACITAT A LA FAMILIA
Montserrat Roca 1 Roger

ISBN:978-84-691-9476-8/DL:T-2206-2008

diverses adaptacions i modificacions del cicle de vida familiar per la presencia
d’un infant amb pluridiscapacitat.

No he fet servir cap programa informatic per a I’analisi dels textos, ja que quan
vaig comengar l'estudi encara no coneixia I'’ATLAS-Ti que si que he utilitzat en
altres treballs.

Per garantir la validesa dels resultats s’han escollit diverses tecniques i els
resultats preliminars s’han donat a coneixer a persones expertes, a familiars
participants en l'estudi i a d’altres que no hi han participat perd que tenen fills
en situacions similars a les families estudiades.

Alguns resultats preliminars s’han presentat en diversos forums 23

3.3 Consideracions étiques i difusio dels resultats preliminars

Totes les persones que han participat en I'estudi ho han fet de forma voluntaria,
i se’ls ha garantit I'anonimat. No apareixen amb el seu nom sin6é com a pares
d’un infant.

Les narracions de les entrevistes i el grup focal han estan enregistrades en
magnetofon i han estat transcrits per l'autora de l'estudi. S’ha retornat la
transcripcié de l'enregistrament a tots els participants, perqué donessin la seva
conformitat a la transcripcio.

La realitzaci6 d’aquest estudi no ha suposat expectatives de millora en la
situaci6 futura de les persones que hi han col laborat, pero¢ he pogut comprovar
que només el fet d’haver-ne parlat i discutit ha estat ja terapeutic, també crec
que ha ajudat a ordenar els problemes i les necessitats i a enfortir un col lectiu

que comenca a descobrir el valor que té quan s’esta organitzat.

Els estudis qualitatius produeixen dades que tenen un gran valor en el seu
context perd que no es poden generalitzar, per la qual cosa els resultats d’aquest
treball només seran transferibles a contextos similars sociodemograficament i

sociocultural al d’on s’ha realitzat.

2% “Primeras jornadas de metodologia qualitativa en salud” a Barcelona l'any 2004 i al “ler
congreso interdisciplinar de atencién domiciliaria” també a Barcelona I'any 2006

147



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI

UN ALTRE VIATGE A ITACA. LA GESTIO DE LA PLURIDISCAPACITAT A LA FAMILIA
Montserrat Roca 1 Roger

ISBN:978-84-691-9476-8/DL:T-2206-2008

Existeix una limitaci6é que es desprén de la implicacié de la persona que ha fet
I'estudi. Els resultats han estat seleccionats per qui 1'ha realitzat, en aquest cas jo
he triat aquells que creia que il lustraven millor alldo que volia explicar que,
segurament, son aquells que serveixen per posar de manifest allo que penso.
També cal tenir en compte que el treball s’ha dut a terme en una comarca de
Catalunya caracteritzada per la poca provisié de recursos de suport a les
persones amb discapacitat i dependéncia en general, per la qual cosa, és
possible, que en altres indrets les families d’infants amb pluridiscapacitat
experimentin unes altres situacions.

Una altra possible limitaci6 de 1'estudi pot ser la dispersié dels aspectes tractats.
Aix0 s’ha donat al fet que hi he treballat durant forca anys, mentre la meva filla
ha anat creixent. Aquesta caracteristica pot tenir com a avantatge que m’ha
possibilitat conéixer situacions més diverses que si m’hagués limitat a un curt

espai de temps.

En la publicaci6 d’aquest treball, com es pot apreciar, hi apareixen diverses
il lustracions. Fins a l'etnografia son imatges que volen només pretenen posar
de relleu la diversitat de families existents. A l'etnografia hi ha fotografies de
situacions quotidianes d’ infants amb pluridiscapacitat, sols o amb les seves
tamilies, aixi, qui el llegeixi es podra fer la idea de com sén els protagonistes de

I'estudi.
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4. L ETNOGRAFIA

“...el cas d’en Lluis fa molts anys que vam veure que, insisteixo cadascii a una velocitat
diferent, que no estavem davant d'una malaltia siné d’una forma de vida...” 24

El que segueix a continuaci6 pretén explicar la quotidianitat d'unes families que
tenen com caracteristica comuna la presencia dun infant amb retard mental i
altres discapacitats fisiques, organiques o sensorials és a dir sén families amb
un fill o una filla amb pluridiscapacitat.

Son les families que m’he anat trobant al llarg dels anys, des que un dia de St.
Joan van diagnosticar-li a la meva filla I encefalitis i que tenien fills semblants a
ella. El sentiment de fons que acompanya el nostre procés vital és, moltes
vegades, com diuen Allué i Benitez (2007), d’amargura, pero no és I'tnic ja que
n'hi molts d’altres que s6n fruit d’aquest nova forma de vida que intentaré

descriure?s .

4.1 Els nens i les nenes
Com que a partir d’ara el protagonisme el tindran les veus d'unes persones que
comparteixen tenir un fill amb pluridiscapacitat, crec que és important, abans

que res, presentar alguns dels seus fills:

2 Lluis, pare.

%5 A partir d’aqui, la majoria de vegades, quan es parli de nens, nois o fills s"ha de tenir en
compte que també s’inclouen nenes, noies i filles i que tots aquests infants tenen
pluridiscapacitat.
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En Xavi és el més gran de tots els nois, té un diagnostic de paralisi
cerebral perque no es va detectar un despreniment precog de placenta els altims
dies de 'embaras”Em vaig dutxar- explica la seva mare- i al eixugar-me, em vaig
treure un coagul negre, pero res, una miseria, i clar allo em va espantar, i vaig trucar a
la clinica i una infermera diu: vine que no fos que estiguessis de part. El van avisar,
aixo era les nou del mati i deien que tenia el telefon trencat i no es va presentar fins a les
dotze... Em va mirar i llavores es va anar quedant blanquet, i jo, que passa? que passa?,
llavors va veure que allo no funcionava. Sobretot no et moguis, em va dir, no moguis les
cames. Em va dir que s' havia de fer la cesaria, que el nen estava bé, que en aquells
moments estava bé, pero que hi havia un despreniment de placenta. Llavors hi havia
I'hematoma intern, tenia un 35% d’hematoma, em vam fer la cesaria, corre corrents, no
em van anestesiar, em van ofegar, m' enrecordo. Amb la cara que feien, lo menos que
vaig pensar és que estava mort..., llavors em vaig quedar amb el Xavier i em va dir que
no, que el nen estava viu, pero que estava molt malament, que ’havien portat a
I'hospital, perque havia tingut tres parosl, tenia unes convulsions que saltava del Ilitet,
vull dir, que era una cosa horrorosa i fins a 'endema no el van portar a la Vall d'
Hebron, li van posar el pentotal super facil i ja va estar, li van parar. Llavors va estar
alla 36 dies. Cuidados intensius, tubs, bueno en fin, i jo no vaig conéixer el nen fins als
vuit dies.

La Laura és la meva filla. Quan tenia onze mesos, un dia a la tarda vam
notar que tenia febre i estava estranya. Vam anar a 1'hospital de Granollers i
alla, com que van sospitar que podia ser una encefalitis ens van adrecar a
I'hospital infantil de la Vall d"Hebron. La nit que va ingressar estava forca bé, jo
li vaig donar el biber6 i la vaig deixar adormida. A partir del dia segtient tot es
va precipitar: la febre no li baixava, tenia convulsions i la sospita d’encefalitis es
va confirmar. Va estar sedada uns deu dies a la UVI. No es va saber quin era el
virus que li havia provocat la malaltia fins al cap d"uns mesos, era el virus de
I'herpes simple, el que si que vam notar de seguida van ser les seves greus
conseqiiencies: hipotonia generalitzada, hemiplegia del costat dret, problemes
de visi6. Al cap de poc, epilépsia de dificil control. El retard psicomotriu que

s’anava fent cada vegada més evident durant el seu creixement.
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La Laura no és autonoma per a cap activitat de la vida diaria. També té el
diagnostic genéric de paralisi cerebral.

A en Lluis, I'etiqueta de paralisi cerebral, sembla ser que no esta
relacionada amb el naixement, tot i que, pel seu pare ”"Va ser molt immediat.
Gairebé no vam tenir mai un periode de temps en el qual les expectatives fossin altes i es
consolidessin, perque a les 5 setmanes el pediatre li va descobrir que aquells moviments
que feia eren crisis epiléptiques, es va posar blanc i ens va enviar cap a urgencies. A les
5 setmanes ens en vam adonar. Les primeres nits que ja sortiem al teatre i deixavem a la
meva neboda de cangur, i ens va dir: quan pren el biberd fa una cosa estranya, i vam dir:

carai!l Eren convulsions. I ja vam entrar en el cataclisme aquest molt aviat”.

Els pares de la Helena expliquen que la situacié que li ha provocat la
pluridiscapacitat va esdevenir quan tenia 10 mesos, “Aixo de la nostra filla va ser
una intoxicacio, per un medicament, era un xarop que ja feia mesos que prenia i el
preparaven a la farmacia de Sant Pau, s’hi havia de posar 3 comprimits i n’hi van ficar
30, pero ho havien fet cada setmana. Ho havien fet cada setmana i van decidir ficar-n’hi
30.

Si, va ingressar a urgencies a Granollers, va fer el paro cardiac i de Granollers ja va
venir una UV, va arribar a Sant Pau molt greu i llavors ja no sabem gaire la historia,
diuen que va tenir un paro cardiac de 4 minuts, creiem que és de més pero...Va estar
ingressada a St. Pau tres mesos, a I'UCI hi va estar 2 setmanes, en coma.

Té una paralisi, com dieu els técnics, cerebral, que no ens agrada dir-ho. Té una lesio
cerebral, no té mobilitat, ni bruta ni fina...no hi veu, no parla, li falla la respiracio,

Uespasticitat que té tant tremenda...”

En el seu cas, va ser la familia de la Célia qui va adonar-se que a mesura

, . o
que ella s’anava fent gran el seu desenvolupament no seguia el mateix ritme
dels altres infants: “I’embaras va ser més o menys normal. Durant el primer mig any,
3/4 d’any normal, pero es clar un nano tant petit...no saps si vas bé o no vas bé, no t'’ho
imagines, doncs bé, llavors al cap d'un any, a I’any si que ja vam comengar a notar que

la comparaves amb altres nanos que coneixies de la mateixa edat i ja vam comengar a
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veure que tenia un retras, diguem-ne important, i bueno allo que comences a mirar els
metges, amunt i avall...

Els dos pediatres que varem anar, la de I'hospital i el particular, només notaven els
simptomes, a I'any aquesta nena..., va amb molt retris.... i a través d'un familiar vam
anar al servei infantil de la Vall d’"Hebron, vam anar a un neuroleg i el neuroleg si que
ho va veure, tot i que no va arribar a cap diagnostic, li van fer proves durant tres anys,
fins que van fer una prova de genetica van descobrir que era un problema de
cromosomes, la Celia té un problema cromosomic que fa que la cel lula es reprodueixi de
manera diferent amb el que el seu desenvolupament neurologic és diferent al de
qualsevol nen, és més lent i té un retras. Quan és algo cromosomic que ja esta avangat

no pots fer res...”

La Silvia té una de les diverses sindromes que es manifesten amb
pluridiscapacitat i que sén habituals en els infants de les escoles d’educacio
especial: “El palo vino cuando nacié, el mismo dia. Estaba yo despertando de la anestesia
-explica la seva mare- cuando vino la comadrona y dijo que venian los pediatras a
reconocerme Yy yo le dije a Tomds; y qué ha pasado? pues nada, dijo, si yo estaba en el parto
y la nifia estaba bien. Y nada, yo me mosqueé enseguida logicamente, y nos lo dijeron,
vaya. Nos dijeron que lo que se veia que era la fisura palatina, que era muy rara también,
ellos no nos supieron decir el sindrome que tenia. Después se la llevé cuando tenia 9 dias al
Valle de Hebron y alli se le hizo un estudio de genética y alli se le detecto que tenia el
sindrome de Cornelia Delange.

Y bueno,...pues la verdad es que esperanzas no teniamos muchas, que no fuera un vegetal,

0 algo parecido. ;Si te toca, te toco!”

A la Julia la presentaré parlant en primera persona perque utilitzo el diari
que ha escrit i publicat el seu pare en nom d’ ella, en aquest diari es narra el dia a

dia d"una familia amb un infant amb pluridiscapacitat. 26

%6Martinez, A. (2001), Soy Julia. Barcelona. Ed. Seix-Barral. (pag: 11) Es un relat esbojarrat a
I'entorn de la experiéncia amb la seva filla afectada d’una greu pluridiscapacitat. Esta narrat en
primera persona com si fos la nena la que expliqués la historia, pero qui escriu és el seu pare.
Sera utilitzada com a informant.
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“ Pronto voy a cumplir dos atios y, puesto que ésa es la edad que me sefialaron al nacer
como la mds probable para mi muerte, he decidido ordenar los recuerdos de mi vida....naci
con una lesion cerebral gravisima e irreversible, lisencefalia, que me impide valerme por mi
misma: apenas me permite sobrevivir. Piadosamente se me incluyo en el grupo de bebés
con retraso profundo.

El diccionario de la Real Academia no incluye lisencefalia entre sus voces. Con el tiempo
una se acostumbra a aceptar que el diccionario de la Real Academia, como tantas otras
cosas, no estd hecho para gente como yo. Un ejemplo: seguin el diccionario yo no soy un ser
humano: ser animado racional. Soy un ser, soy animada...pero no soy racional. Por un
poquitin: dos de tres, pero no es suficiente. Por una minucia no quepo en el diccionario.
Lisencefalia: éncefalo liso, es una suerte que la enfermedad se describa con una palabra de

tal fuerza pldstica”?’ Va morir als quatre anys.

Generalment quan es parla de retard mental, moltes persones el relacionen amb
nens i nenes (sempre el retard mental s’associa a la infantesa, segurament
perque es veuen les persones que ho sén com a eterns nens) amb la sindrome de
Down. Aquestes persones son caracteritzades per la seva afabilitat, tenacitat i
esforg en allo que fan i se sol comentar com han normalitzat la seva vida i com
de satisfets estan els seus pares en veure que, encara que amb dificultats i molt
d’esfor¢, han aconseguit inserir-se en la societat. Els nois i les noies amb
sindrome de Down solen tenir un ritme més lent d’aprenentatge pero, també,
capacitat per seguir un programa escolar més o menys estandaritzat, per aixo
acostumen a ser acollits a les escoles ordinaries on hi reben diversos tipus de
suport que complementen el seu peculiar ritme d’aprenentatge.

Com es pot despendre dels relats anteriors, en el treball que aqui es presenta
aquesta tipologia de persones sén 1'excepci6. De les 123 families que han

respost el qiiestionari, i que escolaritzaven els seus fills a les escoles d’educacié

%" Soy Julia. (pag;: 24-25)
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especial, només 11 expressen que el seu fill o filla presentava sindrome de
Down i d’aquestes sols 4 infants tenien un 33% de disminucié reconeguda, en
els altres el percentatge era superior (aquest 33% és el llindar en el qual se sol
plantejar 1’escolaritzacié en escoles d’educacié especial i que més endavant
establira la frontera a l’accés a qualsevol altra activitat normalitzada, com ara el
treball). Com es pot veure, aquest resultat posa de manifest que la sindrome de
Down no és el diagnostic més freqiient en els nens i les nenes de les escoles
d’educaci6 especial.

El més freqiient és que l'alumnat d’aquestes escoles tinguin un diagnostic
d’alguna sindrome que es manifesta amb retard mental, generalment forca
elevat, i més a més amb altres alteracions organiques, sensorials, mentals o
fisiques ( com ara: Sindrome de Cornelia de Lange, de Rett , d’Angelman, de
West, de Sanfilippo, de Prader-Willi, d’Edwars, d’Steirnert, de crit down chat,
polimalformatiu, cromosoma X fragil, citomegalovirus congenit, galactosemia,
tumor cerebral, etc) o bé el més generic de paralisi cerebral.

En la taula 8, més que el nom tecnic de la deficiéncia dels infants estudiats, s'hi
reflecteix el que van contestar els pares quan, en el qiiestionari, se'ls preguntava
el diagnostic dels fills. Cal remarcar que molts d’aquests infants no tenien
encara cap diagnostic definitiu o bé el que els havien donat, o els pares havien
entes, era tan ampli i ambigu com “paralisi cerebral”, “trastorn psicomotriu” o

“lesi6 cerebral”.

Taula 8. Tipologia de I’alumnat segons manifestacions®

Retard mental 15 casos
Retard mental i trastorns de conducta 17 casos
Paralisi cerebral, retard psicomotriu, lesié cerebral 47 casos
Retard mental i déficits organics 55 casos
Retard mental i crisis epileptiques 20 casos
Sense diagnosticar 16 casos
* Alguns casos poden pertanyer a més d’una categoria

Font: Elaboraci6 propia.
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Una altra informacié que també posa en evidencia la magnitud de les
afectacions d’aquests infants és el reconeixement del grau de disminucié. La
valoracié es realitza mesurant en I” infant els deficits dels organs que provoquen
les diverses discapacitats, els seus simptomes i els factors de l'entorn (medi
tamiliar) que el poden ajudar o dificultar la superacié d’aquestes discapacitats.
El grau de disminucié s’obté comparant cada nen estudiat amb el que fan la
majoria d’infants de la seva edat. Sumats els factors clinics, organics i socials
déna un percentatge que és el grau de disminucié. Sén susceptibles de rebre
ajuts i suports especialitzats i diferenciats per aquest fet, les persones que
superen el 33% de disminucié reconeguda, com ja s’ha esmentat.

Els nens més petits tenen el grau de disminuci6 aplicat de forma provisional, ja
que es considera que tant el nen com la seva situacié pot evolucionar. En els
nens amb pluridiscapacitat el temps fa que la diferencia amb la resta de
persones de la seva edat augmenti, ja que els seus avencos, malgrat que siguin
el resultat de grans esforcos i se celebrin com a grans éxits, sén molt minsos. Per
a nosaltres quan varem escoltar que la nostra filla deia una frase de tres
paraules amb sentit va ser un gran dia, tot i que tenia més de cinc anys la
primera vegada que li vam sentir. Malgrat que ha anat avancant, ara té una
disminucié reconeguda més alta que la primera vegada que la van valorar.

Més de la meitat dels infants de les escoles d’educacié especial del Valles
Oriental superaven el 50% de disminuci6é reconeguda i gairebé una tercera part

tenia més del 80%, com s’evidencia en la taula 9.

Taula 9. Tipologia de I’alumnat segons disminuci6é reconeguda

Més del 80% 21% dels casos
Entre el 501 el 79% 33% dels casos
Entre el 33% i el 49% 46% dels casos

Font: Elaboraci6 propia

Les families, i especialment els pares, som conscients de les peculiaritats dels

nostres fills i també fem les nostres valoracions comparant-los amb els altres
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infants, fins i tot amb els que també tenen discapacitats, el pare d’en Lluis

7,

utilitza la terminologia dels jocs olimpics:.” aquests son sempre el fanalet vermell,
son els ultims de tot eh? Perque mira .... en el mon de la discapacitacio també hi ha
molts graus, hi ha els paralimpics, si ens posem a parlar esportivament , els special
olimpics, que serien els colossos de tots aquests , ells ni special ni res: macroultims...”

A la Jalia la van incloure, quan va néixer, en el grup de bebes amb retard
mental profund. Pero a ella mateixa veu que no hi encaixa “ en realidad no es que
me retrase, es que no progreso en absoluto. No sé hacer nada. No sé hacer cualquier cosa

que pueda imaginarse...;Ni siquiera algo muy fdcil que hasta el mds tonto sabe hacer?

No, ni siquiera eso.” 28

% 5oy Julia(pag:11)

156



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI

UN ALTRE VIATGE A ITACA. LA GESTIO DE LA PLURIDISCAPACITAT A LA FAMILIA
Montserrat Roca 1 Roger

ISBN:978-84-691-9476-8/DL:T-2206-2008

4.2 Les families

Si formen part de la nostra familia aquelles persones amb qui podem comptar
en cas de necessitat, penso que si la Laura no presentés les dificultats que té, la
meva seria molt més reduida. Com que hem necessitat i rebut molta ajuda, a
causa d’ ella, hem ampliat el nombre de persones que la formen. Hi ha els que
convivim a casa: el meu home, en Ricard, que treballa a 'administraci6 i que
malgrat estar ocupat moltes hores, si cal, pot combinar-se forca bé els seus
horaris laborals. A mi també em proporciona un bon horari la Universitat ,
encara que és lluny de casa, el nostre fill Aleix que és un any i mig més petit que
la Laura i ja va a la Universitat i la Laura que és la gran i com que no és
autonoma per a cap activitat de la vida diaria necessita molta ajuda. Vol dir que
tots necessitem molta ajuda, per poder cuidar-la a ella. A casa també hi han
viscut sempre un parell de gossos i uns quants gats que han complert la seva
funcié de distreure la Laura i donar-nos temes de conversa.

Els meus pares viuen a 'altre extrem de la ciutat i des de que la Laura va néixer,
i molt més des de que va estar malalta, han col laborat en totes les activitats de
cura d’ ella: li han fet de cangur, la porten a escola, se I'han quedada a casa seva
sempre que ho hem necessitat, encara que fossin dies seguits...

Els meus sogres i després la meva sogra, quan es va quedar vidua, 'han tret a
passejar els diumenges a la tarda, ara ella ja no pot, pero li fa companyia si la
portem a casa seva o ella ve a casa nostra. La meva cunyada també ens ha
ajudat forca quan era soltera. Ara ens dona suport de forma més esporadica,

perque té tres fills petits i intentem alliberar-la de la seva voluntat d"ajudar-nos.
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També tenim dues amigues i un amic (que encara que va morir vull incloure’l)
que des del primer dia ens han ajudat en tot el que hem necessitat sense haver-
ho ni de demanar: ens han acollit a casa seva, s’han fet carrec dels nostres fills i
els demanem tot allo que necessitem perque sabem que podem fer-ho.

Hi ha encara una gran quantitat d’amics, i sobretot amigues, que ens ajuden de
forma menys constant perd0 que sabem que podem comptar-hi si els ho
demanem.

En l'atencié a la Laura, a part de l'escola, hi col laboren també altres persones i
professionals que hem buscat pel nostre compte quan hem cregut que ho
necessitava. Totes fa ja molts anys que ajuden la Laura i crec que, malgrat que
siguin remunerades pel seu treball, fan moltes coses que no entren dins del seu
salari perque ens estimen i se I'estimen. La fisioterapeuta, quan la Laura era
petita venia els matins a casa a fer-li rehabilitacié, quan ella arribava jo marxava
a treballar, quan acabava la sessi6 la portava a 1’escola bressol. Moltes vegades,
si la Laura ha d’anar a dormir a casa dels avis, la fisio, quan acaba la
rehabilitaci6, la hi porta. La logopeda, s’ha coordinat amb l’escola d’educacié
especial i ha anat a visitar el centre on ara va per fer-hi fotografies i poder-les
utilitzar en les seves sessions.

En gairebé 20 anys només ha tingut dues cangurs, la primera va haver de
deixar-nos per problemes de salut relacionats amb 1’edat i encara ens veiem per
comentar i celebrar els esdeveniments d’ambdues families. La persona que
actualment en té cura és com una prolongacié de la nostra filla, i la Laura d’
ella, durant tres hores cada dia.

També hem comptat sempre amb bons companys i companyes de treball que
ens han donat suport quan hem tingut problemes, que ens han escoltat quan
estavem obsedits per alguna cosa que no funcionava en la Laura i que ens han
disculpat o canviat la feina quan hem hagut d’anar a les maltiples consultes
mediques.

Aquesta situacid, amb tanta ajuda, no és extrapolable a la resta de families. Hi
ha families en que els és dificil rebre ajuda, donada la dispersi6é geografica amb

que s’acostuma a viure. Altres pares no saben com demanar ajuda o bé creuen
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que ells ja son capacos de resoldre les diverses situacions que crea la
discapacitat del fill: “nosotros mucho ofrecimiento no hemos tenido pero en el caso de su
hermano yo se que lo han dicho de verdad. O sea, no lo han hecho...por compromiso. No,
no, no. En el caso de ellos no. No, lo que pasa, es lo que te digo, nosotros nos hemos
acostumbrado a gestionarlo todo solos desde que la nifia nacid. Bueno quizds si hubieran
estado aqui mds cerca pero claro estan en Amposta, son 200 Km., entiendes? Entonces, es
un poco mds complicado también. Luego su hermana hasta que tuvo los crios, su hermana
la mayor. Pero claro después tuvo a los nirios, ella y €él son los dos maestros, y trabajan
también. A ver, si tienes cara, hay gente que le hecha un poco mds de esto y abusa.
Nosotros por el caricter que tenemos pues no, no hemos abusado de nadie, porque ya te
digo mi familia no nos ha ayudado para nada. Para nada.?°

L’ajuda més freqiient és que la subministrin els avis materns, com els ha passat
a la familia del Xavi, malgrat que ells també tenien problemes de salut: “jo
treballava, bueno tenia els tres mesos pero em van fer anar a treballar abans, perque aixi
em distreia, i la meva mare tenia el nen. Un dia el meu pare va vindre a buscar a ma
mare que I'havien d’operar a Sant Pau de I’estomac, que feia un any que estava en llista
d’espera i just eh!, vull dir aquelles coses que passen no? Total que vaig anar a treballar
i ma mare al llit, pobre dona, oberta i el nen al costadet; llavores feia alguna escapada de
la botiga, per anar-li a donar el menjar, molt malament, perque els jefes, tampoc no ho
van entendre.”

Només el 2'2% de les families dels nens de les escoles d’educacio especial del
Valles Oriental rebien ajuda de la familia extensa, especialment dels avis.
Aquesta manca d’ajut dels avis, principal pilar que aguanta el sistema familiar,
s’ explica perque una de cada tres families tenien els fills més grans de 14 anys.
Els avis ja havien cuidat els nens quan eren petits i ells més joves i amb millor

qualitat de vida. Amb el temps ells també es van tornant persones dependents.

4.2.1 Familia i sistema
Els pares dels infants amb discapacitat no coneixen la teoria general dels

sistemes, perd saben per experiencia que qualsevol aveng o retrocés dels seus

29 Givia, mare.
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tills significa que ells se sentin millor o pitjor. Reconeixen que el benestar de
cada membre de la familia influeix en tots i especialment que el seu benestar
depén del seu fill amb discapacitat i també que de la seva actitud en depen el
benestar familiar:“a mi cualquier logro de mi hija me afecta mucho, asi como cuando
da un paso atrds me hunde -explica la mare de la Silvia- . También, de verdad tengo
unas depresiones, a veces muy profundas, pero luego las soluciono yo sola, a lo mejor,
me pego cuatro hartadas de llorar o alguna noche que no duermo, hago auto-examen de

conciencia y digo: oye, mira, no te vengas abajo porque sino se rompe el quiosco”.

Els pares també han identificat que els aspectes positius dels nens els influeixen;
per aixo la mare del Xavi, per tal d’animar el seu marit, s'inventava reaccions
que no tenia el seu fill. Aixi, ella, pretenia recompondre 1'equilibri de la familia,
que 'estat del nen amenacava en trencar: “és horroros, ara gairebé no m' enrecordo,
pero clar quan ho expliques, veus totes aquelles imatges, no? vull dir la casa, era freda,
et miraves aquell nen, venia en Xavier, i aixo que jo era mimosa, en Xavier em va agafar
una depressio molt grossa, va tindre que anar al neuroleg, va estar en tractament, clar
jo llavors davant d’aquest problema sempre la balanga, no? si n’hi ha un que puja,
U'altre que baixa i doncs jo vaig tindre que pujar llavors, clar. Ell venia i queé tal? Ai!
pues el nen, pues m’'ha fet aixo, amb una alegrial, perque ell s’animés, amagar-li
convulsions, que encara avui no ho sap, vull dir n’hi he amagat moltes, perque no patis,
vull dir tot aixo per no patir, el fet d’anar pel carrer amb el nen..., jo ho veia, que portar
el Xavi, doncs li era una pena molt grossa, perque l’estimava amb locura i l' estima”.

Els pares a causa de l'experiéncia proporcionada per la situacié de l'infant
coneixen i han integrat a la seva vida, que qualsevol esdeveniment en un

membre de la familia pot modificar el benestar de tot el grup
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4.3 On és l'estigma?

Quan vaig comengcar a parlar sobre quin seria el tema del meu treball per
doctorar-me, alguns professors van dir-me que aquest era un treball per centrar
en l'estigma. Per aquesta ra¢ vaig preguntar-me si els comportaments que
adopten les persones respecte als infants i joves amb pluridiscapacitat i les seves
families s6n estigmatitzants.

Si un estigma és aquella caracteristica que defineix de forma absoluta i negativa
la persona que la presenta, podem dir que les persones amb discapacitat
mental, especialment si va acompanyada de pluridiscapacitat, sén
estigmatitzades ja que allo que les caracteritza és la seva deficiéncia: manca
d’intel ligencia, d’habilitats socials, d’autonomia, trastorns en la salut, en la
conducta ... atributs tots ells negatius i desacreditadors. Tot i aix6 no sén molt
freqtients els comportaments individuals expicits de rebuig cap a nens amb
pluridiscapacitat, malgrat que la mare de la Silvia va viure aquesta situacié amb
un altre nen: “Llamarla mono, en un parque un niiio quedarse alli y decirme esto que es,
un mono? y yo le dije: tu eres un gilipollas y se fue a buscar al abuelo y me dice el abuelo
que si no me daba vergiienza haberle dicho al nirio gilipollas. Digo, qué pasa? que solo le
ha contado la parte que a él le interesaba y no le ha dicho que le ha llamado mono. Oiga
jefe!”. 1 quan el Xavi era més petitonet també la seva mare va tenir una
experiéncia similar “em va passar una cosa i vaig contestar malament: Una senyora,
vinga a mirar i amb mala baba, em diu: "Qué le passa a este nirio?" i dic, al nirio?
nada, qué le passa? estd un poco constipado pero nada mds. Ja estava cansada d’haver de

donar explicacions sobre el meu fill...”
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Els nens amb pluridiscapacitat acostumen a necessitar i utilitzar diversos estris,
com ara bolquers, cadires de rodes o joguines que corresponen a edats
cronologiques inferiors a la que tenen, que encara posen més de manifest la
seva diferencia i ajuden a minvar la seva valoracio.

Les deficiéncies faran que no els siguin reconegudes altres caracteristiques que
comparteixen amb la resta de nens i nenes de la seva edat, aix0 als pares ens sap
greu ja que, com en el cas de la Silvia, hi ha poques ocasions en que els nostres
tills poden assemblar-se als altres infants: "Todo el mundo se extraria que a mi hija
le guste David Bisbal, a la mayoria de las chicas de su edad les gusta no? Yo me extrario
de que se extrarien” .

A la Laura sempre li ha agradat molt la musica i des de que tenia pocs anys ens
I’'hem emportada als concerts, la majoria de vegades, a la sortida de qualsevol
audicio, la feliciten perque s’ha portat bé i no ha dit res quan s’havia d’estar en
silenci. Es evident que si a ella no li interessés i no sabéssim que es comporta bé,
no la hi duriem. A ningt se I'obliga a anar a un concert, especialment perque
s’ha d’estar callat.

Les percepcions estereotipades ho son per les caracteristiques negatives de la
discapacitat, la mare d’en Josep em va explicar que hi havia gent que
s’estranyava que el seu fill no fos una persona totalment desconnectada del seu
entorn: “mira que estan malament els nostres fills, pero hi ha gent que encara es creu
que estan pitjor, em pregunten: ah! pero us coneix?, com que es pensen que és com una
planta..” i també per aquelles que es podrien definir com a positives,
s’acostuma a catalogar als nens amb retard mental com a molt carinyosos o
simpatics de forma general, assimilant-los a les persones amb sindrome de
Down, sense diferenciar un infant d’un altre.

També els pares dels nens amb discapacitat acostumen a ser considerats com el
paradigma de bons pares: admirables, abnegats i preocupats pels fills, com si
aquest no fos el comportament de la majoria de pares, tinguin, o no tinguin, els
seus fills, problemes. Aquesta abnegacié que se suposa (i obliga a tenir) als

pares d’infants amb pluridiscapacitat, a vegades serveix per no oferir els
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suports que necessitem les families per a la cura de 1" infant i que les alliberaria
una mica de tanta abnegaci6 i admiracio.

Costa trobar situacions pures que explicitin 1" estigmatitzacié de les persones
amb discapacitat i molt més si aquestes persones sén infants. Comportaments
clarament marginadors no sén acceptats, al menys formalment, en el nostre
context. Tampoc no és socialment correcte que les families que estan criant fills
amb discapacitats siguin estigmatitzades. Malgrat aquesta dificultat en
visibilitzar comportaments estigmatitzats, la percepcié és que existeixen, tot i
que cal buscar-los en formes més evolucionades i subtils de manifestar-se:
s’intueixen actituds, mirades, preguntes, atencions, evitacions... com un aire que
no es veu pero que se sent... que és?, com se 'n pot anomenar? qui el posa en
practica?

Les families d'un nen amb pluridiscapacitat sabem que ens miraran més que a
les altres, per aix0 la mare del Xavi té molta cura de la imatge que vol mostrar:
“llavores lo que nosaltres fem, com a norma, és anar tots molt polits i molt guapos,
perque si la gent ens mira, que vegi que fem goig! T'ho juro, eh!, que al menos ens vegin
arregladets i no amb cara de pena!”

Tot i que hi hagin algunes concepcions socials que fan prevaler I’estereotip i que
hi hagi gent amb actituds clares de rebuig de les persones amb discapacitat,
aquest tipus de comportaments no séon els que més abunden. No s’identifiquen
de forma clara i contundent situacions de rebuig i, si alguna vegada, alguna
persona n’ha provocat alguna, acostuma a ser sense voler-ho fer expressament i
quan se n'adona, li sap greu i se n’avergonyeix. Quan alga ha aparcat el cotxe
en el gual reservat per a discapacitats i veu que per culpa seva nosaltres no hi
hem pogut aparcar, es desfa en mil disculpes i m’adono que es voldria fondre.
Tampoc no és freqilient veure persones que marxin immediatament del nostre
costat quan ens veuen amb la Laura, a vegades se senten incomodes i de mica
en mica se’n van cap un altre costat, pero crec que és més per la seva manca de
capacitat d’adaptacié que per rebutjar-nos. El pare d’en Lluis s’ha fet expert a
anticipar les reaccions de les persones del seu voltant: “veus les mirades, primer

d’inconsciéncia perque durant molt de temps, quan era un nado, era invisible. Que
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mono sempre adormidet! i et venien ganes de dir collons ja m’agradaria que no ho estes
tant d’adormit!, la gent que somriu fins que s’adona que hi ha alguna cosa que no és

normal i llavors hi ha aquell rictus...”

4.3.1 L’infant i la familia
Existeix una profunda frustracié de les expectatives familiars quan un nen o
una nena pateix alguna discapacitat, la magnitud d’aquest desencant esta en
relaci6 amb les limitacions que provoca la deficiencia.
La discapacitat, i molt més si aquesta és intel lectual, provoca que molts pares
es trobin davant d’una situacié que els és del tot desconeguda, amb un
desenvolupament imprevisible que provoca: curiositat?, por?
Aquesta situaci6 fa que els pares es plantegin quin és el sentit de la vida amb el
seu fill, tan diferent del que havien imaginat. Aquests pensaments provoquen
gran malestar en el mateix moment de tenir-los per ser capacgos d’ haver-los
generat.
La familia veu una part d” ella mateixa com a indesitjable (ja que mai no havien
desitjat tenir una criatura aixi): jo, com moltes mares, cada vegada que m’he
quedat embarassada del que més por he tingut ha estat que el meu futur fill o
tilla tingués retard mental, per aix0 cada vegada vaig demanar que hem fessin
I’amniocentesi per descartar les problematiques que eren detectables amb
aquesta prova. Mai vaig desitjar una filla com és, ara, la Laura.
Tenir, a la familia una persona diferent també és considerat com a un estigma
pels seus membres perqué aixo els marca simbolicament.
Els sentiments que provoca el contacte amb una criatura amb plurideficiéncia,
moltes vegades, no els sén del tot estranys als seus pares i familiars, perque,
alguna vegada, van sentir curiositat, rebuig o pena davant d'una familia amb
un infant amb una situacié semblant a la que, en aquest moment, té el seu fill i,
per tant, pressuposen qué senten les persones que es relacionen amb ells.
Llavors aquestes persones pateixen un doble sentiment negatiu: la culpabilitat
d’haver sentit o tingut conductes d’evitacié respecte a persones que

s’assemblaven a com soén ells ara i el de saber-se objecte de mirades, sentiments
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i comportaments negatius directament relacionats amb la problematica del seu
fill: “Una de les coses que menys m’agraden és fer llastima - va dir-me el pare de
I'Helena, i quan li vaig preguntar per qué ho deia, em va respondre -“per que era
el que jo sentia quan veia els pares dels nens que esperaven l’autobiis de I'escola
especial”.

Les persones més properes també poden manifestar comportaments de
discriminaci6 cap a la persona amb discapacitat:

La Gisela, que també tenia la sindrome de Cornélia Delange, va tenir un
germanet. La seva mare va trobar molta diferéncia amb els oferiments que se li
teien per la cura del segon fill: "Quina diferencia, la familia, amb aquest!. Quan els
he demanat si es volien quedar una estona amb la Gisela mai ningii s’ha ofert, estaven
espantats, en canvi ara amb en Joan només faig que trobar voluntaris...”

Hi ha situacions d’evitacié que es donen per desconeixement. Nosaltres quan
anavem a veure la besavia ella sempre volia seure al costat de la Laura, perque
no s’hi asseguessin els seus cosins més petits; nosaltres pensem que era perqueée
creia que allo que tenia, fos el que fos, es podia encomanar i per aixo, posant-se
ella al mig, evitava el contacte directe i per tant el contagi.

En infants amb plurideficiencia hi ha la tendencia, per part de la familia, a tapar
la deficiéncia mental per altres deficiencies fisiques, ja que aquestes sén millor
tolerades socialment: és freqiient escoltar a familiars que el problema del nen o
nena és que “no hi veu bé”o “no pot caminar” per no haver de dir que té paralisi
cerebral o retard mental.

A vegades, també, s’ intentara corregir la manifestaci6 fisica de 1'estigma,
intentant que la imatge de la criatura s'assembli a la de les altres. Sén
conegudes les intervencions de cirurgia plastica a persones afectades amb la
sindrome de Down, o també es recorre a la cirurgia per desplegar unes mans

que no tenen capacitat per agafar res.
4.3.2 L’ infant com a estigma de la seva familia

Fins fa relativament pocs anys els infans amb pluridiscapacitat tenien una

expectativa de vida curta i eren poc visibles socialment, actualment aquesta
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tendéncia a canviat, la seva vida pot ser tan llarga com la de l'altra gent i
aquestes persones tenen més presencia en la societat; pero per causa de la seva
baixa prevalenca poca gent s’espera que alguna persona amb qui es relaciona
pugui ser el pare o la mare d’un infant amb pluridiscapacitat. Com que aixo0 és
poc freqiient, quan alga s’assabenta que en una familia hi ha un infant amb
discapacitat, aquest atribut passa de I’ infant a la seva familia i serveix per
identificar-la.

En el poble en que passem les vacances, en una botiga em van deixar emportar
diversos parells de sabates per emprovar-me a casa; jo no els coneixia, mai no hi
havia anat a comprar, i quan els ho vaig dir em van dir:” jo si que la conec, és la
mare d’aquella nena que no esta bé i ja deu tenir prou feina com per a que ara jo
Uentretingui!”

La majoria de pares han manifestat que allo que els identifica davant de les
altres persones és el seu fill o filla: “Des que ha nascut la Celia, en segons quins Ilocs
ja no soc informatic o un “senyor” siné el seu pare,” . “La gente me conoceria de vista a
lo mejor, y yo a la gente, pero ahora me conocen como la madre de la Silvia”30.

Hem conegut persones amb les quals hem compartit diverses aficions, feina,
manera de pensar. Quan s’han assabentat de les caracteristiques de la nostra
filla, ella ha passat a ser el centre d’interés de les converses amb elles. La
caracteristica definitoria de la nostra familia es diu Laura. Per a les persones
alienes a la familia tota la nostra activitat familiar es veu reduida al problema de
I'infant. Molta gent troba estrany que anem de viatge: se’ls fa estrany que ho
fem per motiu de feina, pero molt més que ho puguem i vulguem fer per lleure.
Jo sé que veins i familiars meus han comentat negativament perque marxava de
viatge, com si no tingués prou feina a casa!

Quan algunes persones es troben davant de situacions desconegudes, que
potser que no seran capaces de controlar, tenen por d’enfrontar-s'hi i les eviten,

I’Amparo Mendo,’! que és mare d'un nen amb retard mental, diu: “Cuando

%0 Célia, pare. Silvia, mare.
¥ Mendo, A. 2005. Nadie tan feliz. Ed. Temas de hoy. L’autora és periodista i explica la seva
experiéncia com a mare d’un nen amb discapacitat intel lectual (pag:136).
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obtuvimos el diagnostico de discapacidad intelectual las cosas fueron menos
complicadas. Durante el proceso de “digestion”, tuvimos que dilucidar quien se quedaba
en la categoria de amigo (porque nos prestaron su hombro muchas veces) y quien pasaba
a mero conocido, porqué no le interesaban lo mds minimo nuestros problemas. Pienso
que en muchos casos hay gente que tienen miedo (por desconocimiento) y huye
despavorida ante la mencion de la palabra discapacidad”.

A vegades la por a no saber com comportar-se i el sentiment d’ impudor en
contemplar la intimitat quotidiana de les families fa que s’ eviti el contacte i la
interaccié amb elles, o bé que, en cas que es doni, aquesta sigui superficial per
tal d’evitar parlar d’allo que incomoda, especialment als estranys (un nen amb
deficiencia en el si de la familia). La mare de la Silvia, com que sap que la
majoria de vegades la gent no vol sentir segons quines coses ha optat per
I'estereotip: “ Cuando me preguntan " ; Que tal com estais? ", se que debo decir " muy
bien ", porqué se que piensan que si les cuento las cosas que nos pasan, a lo mejor
tendrian que decir algo que no saben” .

L’experiencia que tenen els familiars sobre les reaccions que tenen les altres
persones quan s’assabenten del que li passa al nen o la nena, fa que moltes
vegades aquests no informin sobre aquesta persona amb deficiencia que és el
seu fill, germa o nét ja que aixi només els valoraran per a ells mateixos sense
tenir en compte la historia familiar.

Si les families d’infants amb pluridiscapacitat se senten separades del conjunt
de la societat pot provocar que esdevinguin desconfiades, depressives o amb
sentiments de gelosia respecte a les altres families. A mi aquest sentiment em
sol apareixer cada any per la festa major, suposo que és perque coincideix amb
la tornada de vacances. Es un retrobament festiu i el model de la festa major del
meu poble gairebé té la mateixa edat que la meva filla. Els fills dels nostres
coneguts sempre hi han tingut molt protagonisme, es viu molt al carrer i és on
els nens cada any guanyen més autonomia: primer van amb els pares a veure
els espectacles, després fan la seva colla, cada any proven d’arribar més tard a

casa i quan sén grans organitzen ells les activitats. La Laura no ha pogut fer

gairebé mai res de tot aix0 i ara que ja és gran no pot ni anar pel carrer de la
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gentada que hi ha. Jo aquests dies tinc més sentiments negatius que mai i aquest

és un motiu per desapareixer de la ciutat.

4.3.3 L’estigma que identifica
A vegades ens trobem amb families desconegudes pero amb les que compartim
el fet de tenir un infant amb caracteristiques similars. Quan aix0 passa
s’estableix una relaci6é de familiaritat que no es donaria si no hi hagués aquesta
caracteristica comuna. Sovint hi ha persones que se m’han adrecat sense que les
conegués de res, només perqué m’han vist amb la meva filla:
Una vegada a la platjia quan m’estava banyant amb ella, una dona em va
assenyalar la seva filla, que estava a la sorra, per fer alguns comentaris sobre
'escola d’educaci6 especial que anava la nena. Un altre dia, a la cua del saper,
una parella amb un nadé de dies ens van explicar que la petita tenia paralisi
cerebral, evidentment no se li notava res de tant menuda com era, pero tenien
necessitat de parlar amb algti que els portés alguns anys per endavant
d’experiencia. Un estiu jo prenia el sol tota sola, la Laura es banyava amb el seu
pare, una mica lluny de mi, pero es devia notar que anavem junts ja que una
senyora em va venir a preguntar si el flotador que portava la nena, era fet
exprés o estandard ja que ella tenia un nét amb paralisi cerebral, la mare del
qual ja no el podia dur a coll per banyar-lo, i al veure el flotador havia pensat
que era una bona idea i volia saber on el podia comprar.
En una altra ocasi6 la mare d’una nena amb paralisi cerebral me la va deixar
emportar al cine, mentre ella treballava, només perqué sabia que la meva filla
també tenia problemes semblants.
Quan s’esta davant de persones amb la mateixa situacié es crea una situacio
d’ambivaléncia: per un costat hi ha sentiments de germanor i solidaritat i per un
altre el sentiment de refas pel fet que sigui tan evident 1'associaci6 amb un
determinat estigma, aquest reftis també comportara una doble reacci6: malestar

per saber-te estigmatitzat i malestar per sentir rebuig pels teus.
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4.3.4 La visi6 dels altres
La societat ha construit judicis sobre la discapacitat que culpabilitzen i atorguen
valors negatius a les families de les criatures amb discapacitat, com ara creure
que els pares que tenen nens amb alguna deficiencia sén persones poc curoses
perque potser no s’han fet les proves de diagnostic precog per detectar possibles
anomalies i encara sén més accentuats si la discapacitat és conseqiiencia d'un
accident o malaltia, perque es pot pensar que els pares no han actuat a temps o
no han vigilat prou l'infant.
També se solen jutjar decisions que prenen els pares quan no formen part del
repertori que la societat espera d’ells, el principal valor dels quals ha de ser
estar al servei de la recuperaci6 del seu fill. El pare d’en Lluis va encarregar un
reportatge fotografic en el que el seu fill, mitjancat la informatica, simulava que
realitzava una cursa atletica. Algunes de les persones han catalogat aquest fet
de patologic perqué el contrast amb el fill real és molt gran, ja que mai no
aconseguira ni tan sols posar-se dret, perd en canvi ningt s’estranya de les fotos
que es fan a molts nens, de moment sense problemes, simulant diverses
activitats que segurament tampoc no sén capacos de fer, amb una intencié
semblant amb la qué es van fer les d’en Lluis.: “Per mi la proposta aquesta de
veure’l caminar és absolutament magica, hi ha hagut gent que m’ha mirat i m’ha dit, un
bon amic, m’enrecordo, va dir: per que ho fas? I jo el que interpretava era com una mena
de renyar, de jutjar”.
També sol qiiestionar-se la decisi6é de tenir més fills quan la afectacié del nen
discapacitat és important. Per un costat se sol dir que no es saludable que les
families tinguin només el fill amb discapacitat, pero per un altre la decisi6 de
tenir-ne més actua com un mirall de les pors de la gent: “que la gent et mira
malament - diu la mare del Xavi-, quan vaig dir que estava embarassada, llavores aixo
ja va ser el colmo, vull dir allo horrords, es clar quina atrevida! i ... o sigui en comptes
d’animar-te, vull dir-te: ai!, tranquil la que no passar res ... no!, tu ja saps, tu ja saps lo
que has fet!”
Sovint hi ha professionals que qiiestionen que als nens amb pluridiscapacitat

se’ls hagin d’aplicar alguns tractaments, com els relacionats amb
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'estomatologia: a conseqtiéncia de la medicaci6, respiracié i masticacié solen
tenir problemes a les dents i genives i només a Sant Joan de Déu se’ls dona
atencio, alla s’hi realitzen tractaments molt drastics (sobretot extraccions) amb
anestesia general. Generalment cap odontoleg s’atreveix a realitzar cap
tractament. L’argument explicable és que s6n dificils d’aplicar, i I
inconfessable és perque aplicar-los? A mi, una doctora que li anava a aplicar un
tractament a la Laura em va preguntar, abans de realitzar-lo, quines
expectatives de vida tenia.

Mireu que opina la Julia de la cara que va fer 1'0ptica quan va llegir I'informe
del neuroleg que li prescrivia unes ulleres: “la dptica debio pensar que papi estaba
loco a la vista del informe del Dr., que era como ponerle gafas a una cacerola”3?

La manca de suports per fer front a les conseqtiencies de la pluridiscapacitat i
les dificultats per obtenir-los, pot provocar que la familia esdevingui molt
exigent amb les demandes i, a vegades, reaccioni de forma poc amigable davant
dels professionals que els atenen. Aquesta reacci, més que com una
conseqiiencia de la no satisfaccié amb allo que es demana, s’interpretara com a
una caracteristica de la familia, sera etiquetada com a familia amargada o no
col laboradora:

Un divendres vaig estar, durant tot el mati, intentant parlar per telefon amb el
neuroleg de la Laura perqueé les crisis epileptiques se li havien agreujat. Com
que no podia parlar-hi li proposava, a la persona que m’atenia, que em podia
desplagar a I'hospital per explicar-li personalment, cosa que rebutjava cada
vegada. No voliem passar-nos el cap de setmana sense la seva opini6. Quan al
migdia, després de trucar-li més de sis vegades i de no aconseguir parlar amb
ell, vaig presentar-me a la consulta de la Vall d’'Hebron em van dir que ja havia
marxat. Em vaig enfadar molt, no solament perqué se m’havien tret de sobre
sing, i el més important, perqué sabia que cap altre metge voldria fer-se carrec
de la situaci6, donada la complexitat del cas. El meu disgust era tant important i

evident que la supervisora d’'infermeria que em va atendre quan vaig anar a

32 Soy Julia. (pag: 150)
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protestar pel que havia passat, em va oferir una til 1a doble, de tan alterada que
em devia veure. Després d’aquesta situacié vaig passar a ser catalogada com
una persona amb qui s’havia d’anar en compte perque reclamava.

Com la mare del Xavi que “després d’haver anat més de cinc vegades a tramitar els
bolquers, els vaig dir que com es notava que era el meu temps i no el seu el que em feien
perdre, em van contestar que tant que feien per mi i l"inic que sabia fer jo era
protestar”.

A vegades ajudar els col lectius amb discapacitat per part de persones que no
en presenten té, per a aquesta gent, una funcié catartica. Si les persones amb
discapacitat, o les seves families, es deixen ajudar provoca que el que ajuda se
sent util i satisfet en el si d’una societat desigual. Es freqiient la celebracié de
gales socials, maratons, rifes, etc. organitzades per persones alienes, per tal de
recaptar diners per associacions d’afectats de diversos problemes, sense que,
moltes vegades, es pregunti als receptors de les ajudes si és aix0 el que realment
volen. Aixo fa que molts dels possibles receptors no hi estiguin d’acord, com la
mare de la Silvia que s’"oposa que cada any la Fundacié titular de l'escola de la
seva filla organitzi un sopar per recollir fons: “lo que hacen la Pepita y esta gente de
la comision social de la Fundacion es pordiosear en nombre de nuestros hijos.”

En nom de la mateixa Fundacié hi ha persones que, cada any, van per totes les
escoles ordinaries de la comarca venent boligrafs i llanternes dient a I’alumnat
que son estris fets per altres noies i nois que no estan bé i que necessiten ajuda
per poder anar a escola i tenir una vida tan digna com la que tenen ells. Cosa
que és mentida ja que els objectes son “made in China” i1'escola i altres serveis
estan subvencionats.

Les conductes que les persones amb qui es va trobant tenen amb seu fill i amb
ell mateix, son descodificades des del paper d’ “observat que observa”que
s’autoatorgat el pare d’en Lluis: “vas llegint les mirades innocents, tragiques
dramatiques..., veus les mirades primer d’inconsciéncia, perquée durant molt de temps
era invisible, la gent que somriu fins que s’adona que hi ha alguna cosa que no és
normal i llavors hi ha aquell rictus. Llavors hi ha la curiositat dels nens que pregqunten

per qué?, no tenen prevencions de moralitat, i qué té?, com és que no parla?, amb
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absoluta naturalitat. Per tant és un bon observatori, com a mirall ....... i tambeé et serveix

per posar-te tu en el paper de com veies tu el mon abans”.

4.3.5 On es visualitza l'estigma
Gairebé ningt del nostre entorn, de forma conscient i manifesta gosa rebutjar
cap persona per motiu de la seva discapacitat i molt menys les seves families.
Tot i que una cosa sén les declaracions i una altra els fets.
Cal que existeixin els recursos i suports necessaris per compensar les mancances
que els déficits ocasionen a les persones amb discapacitat per garantir a tothom
una vida semblant, quant a dignitat i oportunitats. Si els recursos no hi sén
repercutira de forma negativa en les seves families que se n"hauran de fer carrec
amb exclusivitat.
Una societat demostra el seu grau de desenvolupament democratic quan crea
els mitjans que compensin les diferéncies que hi ha entre les persones perque
aquestes no es converteixin en desigualtats. La societat delega en 1’Estat aquesta
funci6. En el nostre pais, fins ara, els subsidis i serveis tant per invalidesa com
per dependéncia son molt precaris i en el cas dels infants, ridiculs o inexistents.
L’analisi dels suports que reben les persones amb discapacitat i les seves
families posa de manifest aquell estigma que, individualment, és fa dificil de
copsar.
Al Valles Oriental, les dues escoles d’educaci6 especial existents, que han estat
fundades pels pares dels infants i reflecteixen la caracteristica comuna de la
majoria de serveis adrecats a persones amb discapacitat que és la seva ubicacio:
apartades de la ciutat en zones que, eufemisticament, diuen que sén molt
saludables perqué estan en plena natura, afavorint un model de relaci6 que
promou la segregacid. Aixo passa fonamentalment pel preu del sol. Si aquest és
cedit per la municipalitat o un particular no suposa un desgavell per a les
finances de qui el cedeix, per no ser centric. Aquest fet posa de manifest la
importancia donada a aquestes persones. Si el terreny 1’han comprat les
families, han hagut d’adquirir el que es podien permetre, que, evidentment, era

el més barat.
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Una altra rad és apartar els nens amb deficiéncies de la resta de ciutadans.
Aquesta segregacié no és patrimoni de temps passats, ja que actualment ha
aparegut a la premsa que els veins d'un barri de Sant Adria del Besos s’oposen
a la construcci6 d'un centre de dia per a persones amb discapacitat,
argumentant que conviure amb aquestes persones pot ferir la sensibilitat dels
veins. Sense tenir en compte que al barri s’hi estan portant a terme reformes
molt importants, pagades per la Generalitat de Catalunya i que entre els
diversos equipaments s’inclou aquest centre.

Existeixen poquissims serveis publics de lleure en que hi puguin participar els
nens amb pluridiscapacitat, condemnant-los a romandre sempre amb la seva
familia quan sén fora de 1’escola.

En els Centres de Diagnostic i Atencié Primerenca (CDIAP), dependents del
Servei d”Acci6 Social i Ciutadania de la Generalitat de Catalunya, I'atenci6 a les
families no es pot realitzar de forma intensiva i sovintejada perque aquests
serveis estan saturats i caldrien que fossin ampliats. S6n uns serveis que atenen
les families en uns moments, els primers, en que estan molt desorientades i
necessiten un interlocutor proper on poder descarregar les seves angoixes

No ha estat fins que el fenomen de I'envelliment ha adquirit la dimensié que té
avui dia, que la societat ha reclamat a 1" Estat actuacions per fer front a les
situacions de dependencia. Només des que s’han generalitzat les demandes per
als ancians, els infants amb dependencia, i les seves families, han tingut
I'oportunitat comptar amb alguns suports per a la vida diaria i d’estar una mica
menys estigmatitzades. A finals del 2007 abans que s’apliqués la llei de la
dependeéncia, només hi havia tres families al Valles Oriental que rebien el
suport del Servei d’Atencié Domiciliaria (SAD) depenent dels Serveis Socials
municipals. La mare d’en Xavi ens posa un exemple de la seva relacié habitual
amb I"administracié que, en teoria hauria de donar-li suport: “Pues a la Sequretat
Social em varen dir que no, perque en Xavier era funcionari, aquesta és l’explicacio que
em varen donar i que no entrava, doncs no em van pagar la cadireta. Al cap d'un temps

vam demanar unes ferul.les llavors si, llavors ja si que ens van entrar, pero aquelles
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cinc-centes mil peles que ens vam gastar..., pero nosaltres vam dir no, no, primer és el
nen, que vull dir que sempre vas de cara al nen.”

L’atenci6 sanitaria a Catalunya, com a la resta d’Espanya, és universal; per tant
no hauria de discriminar cap persona per raé de com és. Una de les
conseqiiencies més freqients d'un acte sanitari és la recomanacié d’algun
producte de farmacia. Les persones treballadores paguen una part de I’ import i
les que s6n pensionistes estan exemptes de pagar-ho. Per aixo quan la Laura va
ser major d’edat vaig pensar, i els professionals que I'atenien també, que com
que no podia treballar no hauria de pagar els medicaments (que son barats) i els
bolquers (que soén cars, pero per sort, ella en necessita pocs). Quan ho vaig
preguntar al treballador social del meu Centre d’Atencié Primaria em va dir
que com que la Laura estava inclosa com a beneficiaria de la seguretat social en
la cartilla del seu pare i aquest no és pensionista, ella tenia les mateixes
prestacions que el seu pare. Per tenir dret a la farmacia gratuita s’havia de
demanar al Servei Catala de la Salut i ho atorgava en relaci6 als ingressos del
nucli familiar. Ho vam demanar i se'ns va denegar. A la mateixa epoca una
altra familia amb una situacié semblant i van concedir. La diferencia era que el
pare treballava al mati en una empresa on es declarava el seu salari i a la tarda
ho feia en una altra sense declarar-lo. Tenien els mateixos ingressos que
nosaltres amb la diferencia que el pare només declarava una de les dues feines i
que la mare no havia optat a treballar fora de casa amb una feina legalitzada
perque sabia que si ho feia perdria la gratuitat d’algunes prestacions com la
farmacia. Aixo, segurament, passa per la baixa magnitud de persones afectades
amb aquesta situaci6, ningti no ha pensat que afegint una sola linia en un
decret, s’eliminaria una desigualtat que afecta els nois amb discapacitat.

El deficit de serveis per a les persones amb discapacitat al Valles Oriental ha fet
que molta gent que els necessita hagi de desplacar-se a una altra comarca per
rebre’ls, per aix0 necessiten un transport adequat per fer-ho. El mateix
departament que obligava les families a buscar serveis a una comarca diferent
de la que vivien, es negava a implementar un servei de transport per poder-hi

accedir. El transport adaptat no s’ ha posat en marxa fins que les families han
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passat a exigir-lo a través dels mitjans de comunicacié. La Generalitat el
subvenciona i el gestionen els Consells Comarcals.

La Laura és una de les persones que necessita aquest servei i utilitza un vehicle
que té els sistemes de seguretat obsolets. Quan he anat a queixar-me als
responsables del transport al Consell Comarcal, s"han quedat parats que anés a
protestar, no entenen per que em queixo ja que representa que m’han solucionat
un problema: abans no tenia transport i ara si, sense valorar la qualitat d’allo
que ofereixen. Es en els espais institucionals on algunes persones no tenen por
ni vergonya de posar de manifest allo que en espais comunitaris no gosen fer.
Es doncs en 'administracié i serveis publics on ha quedat petrificat I’estigma
primigeni. Les institucions segueixen directrius politiques, que segueixen
programes votats per persones individualment i hi treballen persones que
ofereixen els serveis, per tant no es pot dir que son les institucions com a ens
abstractes les discriminadores siné que, segurament, és a I'empara d’aquestes
institucions on viu més lliurement 1'estigma.

La Julia, es pregunta sobre la valoraci6é que té la societat de persones com ella,
perque només els ofereix com a espai natural propi els serveis especialitzats,
fora d’alla no hi ha res més: “Cualquiera sabe que ahi no se mira, que en esa sala no
se fisga, es un rincon prohibido, es el Pais de Nunca Jamads, el lugar donde nos reunimos
los que nunca dejaremos de ser bebés....Fuera de esa sala nadie nos conoce,...;donde
estamos, donde vamos esos bebés ya entrados en arios, cuando salimos de la consulta?
Misterio...”33

La baixa taxa de natalitat fa que els nens i les nenes s’hagin convertit en els
principals protagonistes de les seves families i en subjectes preferents de la
societat de consum. La majoria de nens i nenes del pais tenen en un any més
joguines, roba i altres productes que els seus avis al llarg de tota la seva
infantesa. I perque la societat continui afalagant-los necessita que aquests
mateixos infants actuin com a reclam dels nous productes. Tots? No! com a la
Galia de I'’Asterix, n” hi ha alguns que no sén mai protagonistes dels anuncis:

“No estamos en los anuncios de potitos, ni en los de pariiales, cremitas, barieritas,

%8 Soy Julia. (pag: 85)

175



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI

UN ALTRE VIATGE A ITACA. LA GESTIO DE LA PLURIDISCAPACITAT A LA FAMILIA
Montserrat Roca 1 Roger

ISBN:978-84-691-9476-8/DL:T-2206-2008

colonias, no salimos nunca retratados en el mundo feliz de los recién nacidos, ;nos
esconden? A mi tampoco me ven por la calle, a mi también me esconden?” 35

Al setembre, quan comenga el curs escolar, mai hi ha cap noticia dels nens que
comencen el curs a les escoles d’educaci6 especial. A mi em crida l’atenci6, que
quan ha comencat el nou curs no hi ha hagut cap noticia sobre com ha comencat
el curs a l'escola d’educacié especial de Granollers, perqueé el curs anterior havia
aparegut forca sovint als mitjans de comunicaci6 ja que els pares van denunciar
les moltes deficiencies que tenia. En canvi, els mitjans, si que s’han fet resso que
una escola ordinaria comencava el curs en un espai provisional.

Aquesta estigmatitzacié estructural, que la societat encara permet, es torna en
contra de tots els ciutadans, ja que només pensant en les persones més febles es
té la seguretat que es pensa en tothom.

Un bon exemple de les repercussions col lectives de la discriminaci6 el trobem
quan fan obres i posen tanques a la vorera del carrer per delimitar-les, quasi
mai podem passar amb la cadira de rodes de la Laura, ja que a més de la tanca a
un costat, sempre hi ha un pal de semafor o un arbre. Es pot veure que no som
nosaltres els tnics que no podem passar, tampoc no hi passen les persones amb
criatures, ni els vells, ni els que porten paquets, ni nens jugant, ni els que fan

encarrecs, ni la majoria de les persones.
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4.4 La carrera moral de les families

Després de la confirmaci6 que un infant pateix retard intellectual i
pluridiscapacitat, la familia d’aquest nen o nena comenca un procés d’adaptacioé
i canvis en les expectatives que es tenien, tant respecte de 1" infant com en les de
tot el sistema familiar, anomenat carrera moral.

Aquesta consistira en un itinerari que va del desconcert i desconeixement total,
que jo anomeno caos, fins a la recerca i exigencia de recursos per fer front a la
situaci6 que estan vivint, la creacié d’aquells que no existeixen i la lluita per a la
inclusié social del seu fill i del grup familiar, que sén les caracteristiques que

defineixen I'apoderament d"un grup minoritzat

4-4.1 El caos

Aquesta és per a mi la paraula que millor definiria 1'estat animic que teniem
quan la nostra filla va patir 'encefalitis i els primers anys en que vam anar
descobrint les conseqiiéncies que aquesta malaltia li va deixar.

La nostra filla tenia 11 mesos. Comengava a caminar agafada de la ma, es feia
entendre quan volia alguna cosa, feia poc més d"un mes que dormia sola tota la
nit i nosaltres, els seus pares, estavem vivint tot allo que de gratificant té
comengcar a veure que el teu fill ja no es un afegit teu.

La tarda del dia de Sant Joan va agafar febre. Mai havia estat malalta. Va

resultar que era una encefalitis, una malaltia que podia ser molt greu, tot i que
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hi havia nens que després d'uns dies de tenir el cervell inflamat, aquesta
inflamaci6 cedia i semblava que no els hagués passat res. Aixi ens ho van dira I’
ingressar a la Vall d'Hebron, que és on ens van enviar. Nosaltres, estavem forca
esperangats la primera nit que la vam deixar alla, perque abans d’anar-nos cap a
casa la nena tornava a estar contenta i amb ganes de jugar. Créiem tant que no
seria res que 'endema, de bon mati, vam anar a I'hospital amb la seva roba
pensant que ens l'enduriem cap a casa. L’endema vam veure que estava molt
malament i durant dos dies la cosa va anar empitjorant. Estavem en una
habitaci6 amb 5 nens més i nosaltres desconcertats només demandant que li
abaixessin la febre, tenint la sensacié que no ens feien gaire cas. Alla vaig
comencar a sentir que estava perdent el control sobre qualsevol cosa de la
nostra vida. Jo explico que quan va estar malalta la Laura, va ser com si ens
haguessin tret el terra de cop i volta i, clar sense ell, no sabessis on i com
aguantar-te. No podia pensar en res més que en el que li podia estar passant i
per més que pensés no servia de res. Tenia por de cada minut futur igual que
estava aterrida de cada minut present. Era un terror fisic, feia que em trobés
malament. Amb els anys sembla que el terra se’ns ha tornat a col locar, tot i que,
a vegades, penses que encara no en tens. El que és segur que no és el mateix
terra que teniem abans. “ Durante mis primeras semanas de vida eran las noches
caoticas, desorganizadas...Dormiamos los tres juntos y con la luz encendida...”. “Estaba
Yo casi recién nacida, casi dos meses de vida y todo parecia haberse estabilizado en un
desorden infinito y por lo tanto irremediable: yo lloraba, mamad me cuidaba, papd corria
conmigo en brazos para hacerme callar. Eramos una mesa de tres patas y parecia que si
una faltaba se desmoronaria el armazon”.3* explica la Julia de la seva familia,
situacid que és molt semblant a la de la resta de families. Nosaltres al
comencament d’estar a casa, després de la malaltia, acostumavem a estar amb la
Laura sempre la parella, perqué per a una persona sola eren molt dificils de
suportar les multiples demandes de la nena i I'angoixa de provocava aquella
situaci6é tan desconeguda. Si alguna vegada, m'havia de quedar sola amb ella

necessitava preparar-me mentalment per tal de ser capag de suportar-ho.

% Soy Jiilia. (pag: 151 212)
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La por i el desconcert que se sent a vegades es materialitzen en sensacions de
ressentiment respecte els altres i un mateix: quan la Laura estava ingressada
vaig pensar moltes vegades en les possibles seqiieles greus que li podien
quedar, quan encara cap metge tenia idea del pronostic. Ara em sap greu haver
estat capa¢ de pensar-ho, em sembla que pel fet haver-ho pensat s’hagi
complert, que va ser com cridar el mal temps.

La sensaci6 de caos comenga amb la confirmacioé del diagnostic i el pronostic de
la malaltia perqué ningt esta preparat per sentir-ho de cap persona perd molt
menys d’'un infant. La persona que ha donat la mala noticia acostuma a ser
rebutjada per la familia de la criatura. La Laura va estar ingressada primer en
una unitat de pediatria i a la UVI de la Vall d’"Hebron. Hi havia molts metges
pero quan apareixia el neuroleg em semblava que veia un voltor, ell era el que
ens informava sobre la malaltia i la informacié que ens donava gairebé mai era
bona, els altres només li controlaven els simptomes.

Per la mateixa ra¢ els pares d’en Guillem no acceptaven les propostes que els
feien els professionals de 'EAP, ja que aquest equip va ser el primer en
informar-los sobre el retard intel lectual del seu fill: “Sobretot son els 'EAP qui
han dit que havia d’anar a l'escola especial, nosaltres, i molta altra gent creiem que alla
encara és pitjor per ell..., ell veu que és diferent dels altres nens, ell no havia vist mai
nens com els que ara té per companys... no hi podra aprendre res.... es deprimira molt”.
Les emocions sentides en aquest periode on regna el caos provoquen en les
families una hiperactivitat poc productiva i els predisposa a seguir qualsevol
consell que pensin que pot millorar la situacié que estan passant, cosa que els
colloca en una situaci6 de vulnerabilitat davant de persones amb pocs

escripols.

4.4.1.a) Sense manual d’ instruccions
Actualment, en la majoria dels casos, els fills es tenen de forma planificada. Els
pares se’ls imaginen abans de coneixer-los i tenen nou mesos per anar perfilant
els seus desitjos i somnis. Els pares, i altres familiars, també s’imaginen com

sera la seva propia vida quan aquest nen o nena ja formi part de la seva familia.
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Les imatges d’aquest futur tenen sempre com a referent les altres families del
voltant: pares i mares il lusionats i atrafegats per haver de compartir la vida que
portaven fins al moment amb la crianca del fill. Pensen en l'escola bressol que

els convindra més, el pediatre, les vacunes, si l'alletaran o prendra biber¢, si

sabran posar limits o seran permissius...La criatura ja ocupa un lloc en la seva

familia abans de néixer. La Julia explica que sentia dir als seus pares abans que

ella naixés. Una conversa que deu ser molt semblant a la d’altres futurs pares:

“Y desde la placidez de la bolsa amnidtica, va escuchando las ilusiones paternas. La
vestiremos, le compraremos, la llevaremos, estudiara, viajara. ¢ Nos escribira? ¢y si no
quiere? Razonaremos, ¢Y si replica? Discutiremos, ¢Tan rebelde como nosotros?
......pero, y si sale discutona? Pelearemos, ¢ Y sabra? Claro, ¢ Querra? Seguro, ¢,Podra?
por supuesto. Y una, des del tercer mes de embarazo, ya va pensando: ay ay ay que las
neuronas, por causas desconocidas, no se han fugado hacia la periferia cerebral y la
vamos a tener. Ay ay ay que esto lo veo yo liso como una platicha’.

Es forca freqiient que els pares tinguin por que l'infant esperat pateixi algun
problema. Aquesta possibilitat és molt remota ja que estadisticament la
incidencia de malformacions genetiques i problemes en el part és molt baixa,

pero el temor no deixa de ser-hi, com una ombra, ja que seria el pitjor que els

podria passar .

Quan jo estava embarassada de la meva filla tenia tanta por que nasqués amb

alguna anomalia, especialment mental, que vaig demanar de fer-me
I"'amniocentesi per descartar tot allo que aquesta prova detecta. S'hi van negar

perque deien que no tenia cap factor de risc (edat i antecedents familiars). La

meva filla va néixer bé, els problemes li van comengar amb 1" encefalitis. M'he
enrecordat tantes vegades de la meva por! Perqué mai no vaig pensar que, un

cop nascuda, pogués tenir cap risc; i no anava pas equivocada ja que en les

escoles especials del Valles Oriental amb la pluridiscapacitat sobrevinguda
després del naixement només hi ha 4 infants. Fins i tot la majoria de families de

nens amb pluridiscapacitat des del naixement s’estranyen que un cop nascuts hi

hagi infants a qui els puguin ocorrer esdeveniments que desenvolupin les

% Soy Julia. (pag: 31)
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mateixes seqiieles que tenen els seus fills. Poden entendre que no es detectin
problemes genétics o que hi hagi algun accident en el part, pero els costa
comprendre que una malaltia o un accident en un infant ja nascut no es pugui
solucionar.

Per a la crianga dels fills, els pares solen recérrer i incorporar els coneixements
de la familia i de la comunitat. Qui ha tingut fills aconsella a qui l'acaba de
tenir. Cada familia t¢é una manera de resoldre la vida quotidiana amb les
criatures; s’aconsella qué fer si plora, com agafar-lo, com banyar-lo, com
identificar simptomes de malestar, les infusions pels gasos, 1'alimentacié... A
part de les instruccions que es doéna als futurs pares en les sessions de
preparacio al part: I'alletament, el melic, el repos, passejar, la febre...

Tant els consells que donen les families com els professionals estan adregats a
nens estandard, mai a infants amb multipatologia. La Julia caricaturitza les
peculiars preocupacions, que, gracies a ella, tenien els seus pares: “Despues de
ocho dias en la incubadora me llevaban a casa y ya empezaban a preocuparse por cosas
prdcticas que preocupan a todas las madres como por ejemplo distinguir la epilepsia del
hambre” 36

Greene (1999)% assenyala que sempre és dificil aprendre a fer de pares, pero ho
és molt més quan els infants presenten algun problema, si aquests tenen
pluridiscapacitat la tasca, diu, pot ser aclaparadora, perque per als nens amb
plurideficiencia no hi ha model, els seus pares diem que no tenen manual
d’instruccions ja que els consells que donen els professionals van adrecats a
tractar els simptomes que provoquen les deficiéncies, pero no com ajudar la
crianca de l'infant. Els avis tampoc poden ajudar ja que ells aquesta situacié no
I'han viscuda, ni I'han coneguda mai, perque fa molt poc temps que nens amb
deficiencies tan importants sobreviuen als primers dies de vida. Les paraules de
la Julia tornen a servir d’exemple del metode d’aprenentatge hem seguit la
majoria de pares de 1" estudi: “Se daba por sabido sélo lo que aprendiamos sobre la

marcha...Conmigo empezaba de nuevo la historia, ario cero, era cero, nada de lo escrito

% Soy Julia. (pags: 341131).
37 Greene, M. (1999): “A Parent’s Perspective”, a Topics in Early Childhood Special Education
(TECSE). Austin, Texas.
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hasta entonces tenia validez, no habia mds conocimiento que el empirico, dia a dia, hora
a hora, minuto a minuto, historia del hombre niimero cero” .38

Nosaltres haviem deixat la Laura moltes vegades amb els avis abans d’estar
malalta, encara que, com a pares moderns i autosuficients, deiem que els seus
consells no ens feien falta, que ja sabiem com criar la nostra filla!, malgrat tot, la
familia ens els donava gratuitament.

Després d’estar un mes ingressada en un hospital de tercer nivell vam tornar a
casa amb una nena d’un any que no aguantava cap muscul del seu cos, que
plorava tota 'estona, que no dormia.... amb més limitacions que el dia que va
néixer. Llavors ningti no va saber que dir-nos; és més, els avis, i les altres
persones que ja havien criat fills, ens preguntaven que li passava i sobretot quan
es curaria. No podien entendre que aquella “malaltia” (que ja havia deixat de
ser-ho) d'una nena d'un any fos per a tota la vida..Vam haver de tornar a
muntar la banyera plegable, no van caldre les baranes del llitet, vam desar la
trona, vam tornar a connectar els interfons, el respatller del cotxet tornava a
estar reclinat després de mesos d’anar algat i de haver-nos de barallar perque no
saltés pel dret....

Pels pares de nadons amb pluridiscapacitat no hi ha cap exemple al voltant, en
un context en qué l'estat de salut i la intel ligéncia sén de les coses més
valorades.

L’hospital és I'tinic referent, perque alla és on han diagnosticat el nen i on han
comengat les terapies i aix0 crea uns lligams que sembla que donen una mica de
seguretat. Pero la vida a I'hospital no té res a veure amb la de la llar i els
consells que es donen des d’aquest lloc van poc més enlla de com administrar la
medicaci6é i com aplicar terapies, que a casa sén molt dificils de dur a terme,
sense tenir en compte que criar un fill, esta relacionat amb la vida quotidiana i
no amb I'administracié de tractaments.

El fet que el Xavi fos el primer fill d'una parella molt jove no va impedir que
'enviessin a casa seva, responsabilitzant la seva mare d’atencions com les que li
subministraven 1"hospital: “doncs els 30 o 31 dies que feia que estava alla, llavores es

va refer una mica, els electros li sortien normals, els escaners li sortien normals, pero el
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nen no feia lo que havia de fer, ni xupava, ni ..., no feia res, llavores ens van dir que ja
ens el podriem endur... I llavores, només feia dos dies que estavem a casa, el nen se’ns
ofegava.... Com que no tragava i no se’m feia em van ensenyar a posar-li el menjar
directament a l'estomac,....... llavors quan el nen ho tenia a 'estomac, a lo millor, al cap
de res. d'una horeta li agafaven altre cop aquelles vomiteres i tot a fora!”.

Tot i que segurament els trasbalsos que donen els infants tenen a veure amb el
que diu I'avia de la Julia: “no entendeis que esta nifia estaba tranquilisima dentro de
su madre y desde que nacié todo le va mal?”.38 Aquesta falta de tranquil litat de I

infant és la que també viuran les seves families.

4.4.1.b) Canvis i crisis
La familia, com a sistema dinamic que és, necessita per a la seva subsistencia
que al llarg del seu cicle vital es produeixin canvis. Alguns d’aquests canvis soén
previstos i generalitzats i d"altres no%°.
En les families estudiades alguns dels seus canvis son conseqiiencia de la
situacié provocada per la pluridiscapacitat de 1 “infant.
L’aparici6é o confirmacié de la deficiencia d"un infant és una desgracia inesperada.
Davant d’aquesta situaci6 la familia del nen o nena a qui s’ha donat aquesta
noticia sol reaccionar buscant culpables com ara:
En el ginecoleg que assistia la mare perque no ha recomanat els diagnostics
prenatals: “Jo volia fer-me I'amniocentesi-, diu la mare de 1'Olga, que té sindrome
de Down- pero em van dir-me que no calia, perque era jove ...”
“Resulta que el problema de la Celia és cromosomic, la seva mare també ho té pero en un
grau molt lleu, ho sabem perqué després de néixer ens vam fer totes les analisis, abans
no ens van dir res.” Manifesta el seu pare.
En els professionals que assistien el part i no han tingut prou cura, com li va
succeir a la mare d’en Josep: “Quan jo anava de part el meu ginecoleg va fer abans el

part d” una dona que duia bessons, i aixo va fer retardar el del meu fill, es pensava que

38 Soy Julia. (pag: 179).
3 Pittman,1990 presenta 4 categories que serveixen per explicar els tipus de crisis que se solen

donar en totes les families: desgracies inesperades, crisis de desenvolupament, crisis
estructurals i crisis de desvaliment.
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era més senzill i podia esperar, si hagués vingut de sequida a fer néixer el meu fill, ell
estaria bé...”

En els pediatres i altres especialistes, perqué no han encertat el diagnostic o el
tractament: “Primer tothom ens deia que no passava res, després ens hem passat anys
anant a consultar moltissims especialistes i encara que li notaven alguna cosa ningi ens
va dir que podia ser i ara, que es veu que ja en saben meés, resulta que el meu fill és de
llibre i hem perdut temps per corregir-ho.”40

O en les infermeres perque no han estat amatents en la cura del nadé. O en qui
cuidava la criatura quan va esdevenir l'accident. O en 'ambulancia que no va
arribar prou aviat. També es busca la culpabilitat dels mestres o psicolegs que
no han detectat el problema...Els pares de 1" Helena troben multiples culpables
del problema que pateix la seva filla: “La nena va tenir dues aturades
cardiorespiratories que van ser provocades perqueé el farmacéutic de I'hospital no li va
diluir bé el medicament que prenia i el va fer massa concentrat. Els mesos que va estar
ingressada el que més ens va servir van ser per aprendre a desconfiar, en comptes de dir
com altres diuen: Oh! és que el meu fill esta viu grdcies a.. jo no, jo vaig sortir d” alli
amb una desconfianga total de la por que vaig arribar a passa. Nosaltres creiem que la
van intentar matar varies vegades. ”

Les crisis de desenvolupament sén aquelles que es donen en el pas d'una etapa a
una altra del cicle vital de les persones i de les families, son crisis saludables ja
que, com a tot sistema dinamic, si no es produeixen canvis en una familia,
aquesta es deteriora.

Totes les families tenen tendeéncia a alentir o retardar els canvis. En les families
estudiades aquesta reactivitat als canvis esta influida per l'impacte de la
discapacitat d'un fill i afecta sobretot els altres fills, a vegades en forma de
sobreproteccié. La mare del Xavi, que té dos fills més, reconeix que pateix de
forma exagerada per ells i ha de fer esforcos per permetre’ls créixer :“Aixo del
Xavi ha estat horroros pero ara amb I'Ariadna que és una nena molt maca i molt
madura, jo encara pateixo més, tot lo seu em costa molt d’acceptar-ho, tot em fa patir, la

voldria sempre al meu costat, com quan era un bebe, com és ara I’Albert”.

40 David, mare.
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A algunes families que tenen problemes i dificultats per a afrontar-los, 1'tnic
motor que els ajuda a funcionar és l'oposicié6 constant a gairebé tot,
especialment a les institucions, i el qliestionament permanent a les propostes
que se’ls fa. Amb aquesta forma de relacionar-se el que provoquen en realitat és
que res canvii i es pugui continuar tenint com a eix fonamental el descontent i la
confrontacié. Quan aixo passa es diu que aquestes families pateixen una crisi
estructural, aquests tipus de crisis en realitat no condueixen a cap canvi siné que
perpetuen una disfuncié. D’aquesta situacié n’és un bon exemple la familia del
Cristian, de la qual en vaig tenir noticies a través de diverses fonts, abans de
coneixer-la personalment:

La seva mare es va enfrontar amb I'EAP perque no volia que el seu fill fos
escolaritzat a I'escola d’educaci6 especial com ells li proposaven. Com que es va
mostrar molt agressiva aquest equip finalment va accedir que el nen anés,
temporalment, a una escola ordinaria, que abans es van encarregar de
seleccionar curosament. Un cop a l'escola va denunciar la direccié del centre,
perque considerava que tenia barreres arquitectoniques, ja que només una de
les dues entrades de I'escola era a peu pla. Més endavant es va enemistar amb
la mestra del nen, perque aquesta volia que complis la norma de 'escola de no
deixar els nens a dinar els dies que no hi anaven al mati i ella li volia portar els
dies que el portava a Sant Joan de Déu a rehabilitaci6. Per fer pressi6 amb
aquest problema del menjador va contactar amb una associacié de pares de
nens amb discapacitat. Quan va aconseguir que cada dia es quedés a dinar a
'escola, es va enfrontar amb aquesta associacié perque no van donar-li suport
en la dendncia que va posar al servei de rehabilitacié de Sant Joan de Déu. Més
endavant, va denunciar per discriminacié 1"’AMPA, perque que no va trobar
cap voluntari per ajudar al nen a I'autocar i al vestidor quan anaven a la piscina;
la rad era qu