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IMPACTE I QUALITAT DE VIDA EN
FAMILIES DE FILLS AMB DISCAPACITAT
INTEL-LECTUAL. Alguns apunts al voltant
de la intervencio

Silvia Cortés i Molla
Universitat de Valéncia

RESUM
En aquest article intentarem fer una revisié bibliografica sobre lI'impacte que té en les families el
naixement d’un xiquet amb discapacitat intel-lectual. Ens aproparem als conceptes de discapacitat
intel-lectual, familia i qualitat de vida per poder entendre a posteriori, quines son les repercussions o
I'impacte que té aquesta noticia en les families. Aixi mateix intentarem veure les diferents fases i crisis
per on van passant, per poder acabar amb algunes consideracions per a la practica.

Paraules Clau: Familia, discapacitat intel-lectual, assessorament psicopedagogic

ABSTRACT
In this article we will try to do a bibliographical review about how is the impact in families when they get
the birth of a child with intellectual disabilities. We will approach the concepts of intellectual disability,
family and quality of life to understand what the implications or impact this news has on families, trying
to blur the different phases and crises that are happening, to end with some considerations for practice.

Keywords: Family, intellectual disability, psychopedagogical advice

INTRODUCCIO
Partint del nou concepte de Discapacitat Intel-lectual plantejat a 1’112 edicié del
Manual de [I'Associaci6 Americana de Discapacitat Intel-lectual i del

Desenvolupament (AAIDD) i basant-nos en l|'article de Verdugo i Shalock (2010),
s’entén la discapacitat intel-lectual no com una caracteristica merament biologica
sinod relacionada directament amb el context, deixant de banda la discussié del pes
entre ambient i factors interns per posar-ho tot al mateix nivell. D’aquesta manera
podem dir que la familia, com a nucli central del creixement de qualsevol xiquet, és
un dels contextos on és necessari focalitzar els nostres esforcos perque es cree un
clima que ajude a millorar la qualitat de vida d’aquestos xiquets (Gdnzalez-del-
Yerro, Simén, Cagigal i Gdmez, 2013).

I és que, la qualitat de vida de les persones amb discapacitat intel-lectual dependra
dels mateixos factors que sén importants també per a les persones sense cap mena
de discapacitat (Gracia i Vilaseca, 2008). Pero tot i que agd siga aixi, Cérdoba i
Soto (2007) també creuen que hi ha altres patrons que mostren diferéncies al llarg
de la seua vida familiar, i assenyalen la importancia que ha de tindre I'estudi de
I'ajustament de la familia de les persones amb discapacitat al llarg del seu cicle
vital. Per tant, la discapacitat intel-lectual s’ha d’entendre partint del model ecologic
i contextual, on la seua concepcié es basa en la interaccié de la persona i el
context.
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Qualitat de Vida

El concepte de qualitat de vida ha estat definit de diverses maneres i exposat en
gran quantitat d’estudis. Gracia i Vilaseca (2008) parlen d’un concepte subjectiu en
relacio amb el grau de satisfaccidé personal experimentat en relacié amb |'adquisicio
de les necessitats basiques de I'entorn: la familia, I’escola, el treball i la comunitat.

La qualitat de vida en general dependra de nombroses variables, Arroyave i Freyle
(2009) la relacionen amb l'autodeterminacié perd podem trobar altres relacions
amb: benestar emocional, relacions interpersonals, desenvolupament personal,
benestar fisic, inclusié social i drets propis. Tanmateix, en el cas de xiquets amb
discapacitat intel-lectual Gonzalez-del-Yerro et al. (2013) assenyalen que uns altres
dels factors més destacats seran: el grau de discapacitat intel-lectual, la forma en
com se’ls comunica la noticia, el nivell de preparacié dels professionals, la
informacid que han rebut sobre la discapacitat i el suport que tindran de la familia
extensa.

Per a poder millorar la qualitat de vida de les families, remarquen que cal coneixer
les percepcions que aquestes tenen de les seues prioritats i els factors que més
importancia tenen, és a dir, aquells que exerceixen una major influéncia.

La familia

Aixi doncs és clara la importancia que té el context familiar com a entorn
d’interaccié i font de suport. Per tant, és més que necessari promoure la relacié
entre tots els seus membres, facilitar la comunicacié i intentar incloure la familia
extensa en la xarxa natural de suport mutu. Cal comencar a entendre la familia
com un concepte més ampli, trencant les barreres de la concepcié més tradicional
per a ampliar-la amb aquelles amb les que estan unides per llacos més intensos
com l'afecte, la solidaritat, la tolerancia i el respecte mutu (Cérdoba i Soto, 2007).
Actualment la reivindicaciéo d’'un model centrat en la familia és clau, de manera que
aquesta participe des del primer moment en el procés de decisions i intervencio,
com un membre més de l'equip (Gracia i Vilaseca, 2008). I quan una de les
persones dins la familia té una discapacitat hi ha una major necessitat imperant
que aquesta familia arribe a ser una estructura social efectiva i, per tant, aco pren
encara molta més importancia (Cérdoba i Soto, 2007).

A més dels pares, haurem de tractar el tema dels germans en un punt a banda. A
la seua investigacid Gonzalez-del-Yerro et al. (2013) expliquen que el paper que
deuen jugar els germans pel que fa a l'atencid i cura del germa amb discapacitat
intel-lectual és un dels temes del debat que no va quedar resolt. Aquest és, doncs,
un tema que remou els sentiments i les caracteristiques psicologiques personals de
cadascun dels germans participants dels grups de discussio.

Un fill amb discapacitat intel-lectual és per a tota la vida i els familiars han
d’aprendre a acceptar la discapacitat en la seua globalitat, acceptar el seu fill tal i
com és per poder comencar a treballar amb ell i proporcionar-li un context
favorable de desenvolupament. Entenent el cicle vital des del model ecoldgic com
ho fan Coérdoba i Soto (2007), podem estar segurs que en cada etapa del seu
creixement trobarem crisis a les quals ens haurem d’enfrontar, és a dir, etapes on
s’hauran de desenvolupar estrategies de superacié que ajuden a millorar la qualitat
de vida dels xiquets amb discapacitat intel-lectual i no a empitjorar-la. En
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conseqliéncia, tot plegat en duu a entendre que és més que necessaria la
informacid i la tutoritzacié d’aquestes families des del naixement del xiquet.

IMPACTE I REPERCUSSIONS DEL NAIXEMENT D'UN XIQUET AMB
DISCAPACITAT INTEL-LECTUAL EN EL NUCLI FAMILIAR AL LLARG
DEL CICLE VITAL

Com assenyalen Zapata, Bastida, Quiroga, Charra i Leiva (2013) tindre un fill amb
discapacitat constitueix un desafiament en qué s’ha de treballar per no entendre la
discapacitat com un fracas sin6 per acceptar-la i comencar a caminar. La noticia pot
generar bastants conflictes que dificulten la dinamica familiar a la qual estaven
acostumats i és més que probable que sorgisca la necessitat de reestructurar-se
per poder superar els nivell d’estrés a qué poden estar exposats i que poden influir
en el benestar del membre de la familia.

Caldra que ens detinguem a assenyalar, com comenten Coérdoba i Soto (2007), que
s’experimenten diferents etapes determinades al llarg de tot el cicle vital, a més
d’unes etapes de transicid. Una de les etapes més importants sera la del diagnostic,
una primera crisi que obliga a transformar esquemes i reconvertir formes d’actuacié
i responsabilitats familiars. Aixi doncs, Lozano i Pérez (2000) expliquen que hi ha
tot un conjunt de reaccions i emocions comunes que es poden englobar en tres
fases: una primera de commocid o incredulitat; la fase de reaccié i comprensid dels
fets (proteccid, rebuig, dolor, culpabilitat, etc.), i una Ultima fase d’adaptacid, on
els pares intenten respondre els interrogants per fer front a la nova realitat. Es per
aixo que la informacid sobre el diagnostic és fonamental perqué els pares recuperen
I'autoeficacia parental, entenguen el futur del seu fill i sapiguen quines han de ser
les pautes de crianga (Cérdoba i Soto, 2007).

Pero després del naixement, expliquen que encara s’hauran d’afrontar cinc etapes
detectades com a critiques: la infancia primerenca, la infantesa, |'adolescéncia,
I’etapa adulta i I'edat avancgada. A la infancia primerenca la familia s’habitua a les
rutines i les necessitats internes. Amb la infantesa arriba |'escolaritzacio i totes les
pors respecte a la inclusié o al seu futur. A |'adolescéncia s’inicien la maduracio
sexual, la independéncia emocional i el desenvolupament de la identitat, fets pels
qual aquesta és una de les etapes més estressants tant per al jove com per a la
resta de membres de la familia. A I’edat adulta és on s’haura de posar |I'émfasi en la
seua independéncia per poder arribar a I'Gltima etapa, que sera a l'edat avancada,
on es cercaran mecanismes de cura i proteccio en el futur.

Dins aquestes diferents etapes haurem d’explorar quines soén les estratégies que
utilitzen les families per fer front a les crisis que es presentaran en el seu dia a dia.
Com diuen Grau i Fernandez (2010) al seu estudi, I’'avaluacié de I'impacte que té la
discapacitat en families ha de fer-se des de la deteccié i comprensié de la manera
gue tenen els seus membres d’afrontar els esdeveniments estressants, assenyalant
quines son les estratégies utilitzades per a superar els problemes. Aquestes
estratégies podran ser de molts tipus, Espada i Grau (2012) en diferencien dos:
actives i passives. Aixi, a l'avaluacié que fan Zapata et al. (2013), la utilitzacié de
técniques d’‘afrontament actives: com la reestructuracié cognitiva, |'expressio
emocional, I'obertura social, I'aillament i I'autocritica, son menys utilitzades i per
tant els resultats de benestar psicologic sén de nivells més baixos.
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Els germans de xiquets amb discapacitat

Més enlla dels pares estan els germans que formen part del nucli central familiar, la
reaccid i la forma d’actuar dels quals sera diferent a les dels pares. I és que no es
pot negar que el naixement d'un xiquet amb discapacitat no suposa només un gir
en la vida dels pares, sind que també ho és per als germans, influint directament
en la construccio de la seua part afectiva i psicologica (Lizasoain, 2007).

Alld que no esta clar és com els afecta, és a dir, si aquest impacte és generalment
positiu 0, contrariament, té efectes negatius en el desenvolupament posterior dels
germans. No esta clar, segons Iriarte i Ibarrola-Garcia (2010), que el fet de tindre
un germa amb discapacitat implique una gran dificultat en I'ajustament psicologic,
ja que no es troben dades significatives ni a favor ni en contra. D’altra banda,
diverses investigacions han posat de relleu que els germans de xiquets amb
necessitats educatives especials acostumen a presentar problemes d’identificacio,
socialitzacio i necessitat de compensacio, a causa de I'adopcidé primerenca de grans
responsabilitats amb els seus germans o sentiments de culpabilitat, abandonament,
tristesa o vergonya (Lizasoain i Onieva, 2010). Per tant, el que s’entén és
principalment que és possible viure sentiments, emocions i experiéncies molt
positives i al mateix temps molt negatives i estressants pel que fa a la discapacitat
(Iriarte i Ibarrola-Garcia, 2010).

La bona relacié amb els germans no sempre sorgira de forma espontania, siné que
els pares han d’estar ben atents per donar-li suport (Gonzalez-del-Yerro et al.,
2013). A més els zels s’agreugen davant el fet que un germa amb discapacitat
tinga unes necessitats especifiques que requereixen una major atencié i un major
temps amb els seus pares (Lizasoain, 2007).

Pero el paper que han de jugar els germans segueix sent un tema obert, i aixi ho
constaten Gonzalez-del-Yerro et al. (2013) a les dues postures ben diferenciades
que troben als seus grups de discussio: per un costat aquells que pensen que s’ha
de respectar |I’'espai dels germans i evitar imposar-los la preséncia del germa amb
discapacitat, permetent-los escollir les responsabilitats que volen assumir i, per
altre costat, aquells altres que defensen que cal fer-los particips de la cura i
I'atencidé que les persones amb discapacitat intel-lectual tenen des de menudes. Aixi
doncs, sera important intentar motivar els menuts per tal que es desenvolupen com
a persones independents i no com si foren una extensié del germa amb discapacitat
(Lizasoain i Onieva, 2010).

Es clar que no només les variables psicologiques i d’afrontacié influeixen, els pares
dels grups de discussido en Gonzalez-del-Yerro et al. (2013) n’'assenyalen unes
altres contextuals que els afecten de forma més directa, a saber: I'economia, el
benestar social, 'abséncia d’ajudes governamentals, el nombre de fills, la relacid
entre els pares i la familia, etc. I és que la falta de suports i la inestabilitat
economica poden arribar a empitjorar la situacié familiar afectant el benestar
psicologic dels seus membres.

ALGUNES PROPOSTES D'INTERVENCIO PER A LES FAMILIES DE
XIQUETS AMB DISCAPACITAT INTEL-LECTUAL

Després d’haver vist la importancia que té la familia i les nombroses etapes de crisi
a les qual estan exposades aquestes families, es fa més que evident la necessitat
dels professionals de I|'educaci6 d’‘obtenir ferramentes d‘intervencid per
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salvaguardar la qualitat de vida d’aquestes families, aixi com el seu benestar
psicologic. En general s’'observa que una intervencié amb el xiquet no és suficient i
que s’ha de tindre en compte un altre tipus d’intervencié que treballe amb la familia
directament perqué aquests reforcen allo treballat amb el xiquet i incorporen
pautes d’actuacié al seu dia a dia (Gracia i Vilaseca, 2008). Com s’assenyala a
Gonzalez-del-Yerro et al., (2013), I'atencié que fan els membres de la familia a les
persones amb discapacitat intel-lectual no és una questié nomeés de quantitat, sind
també de qualitat. Es per aix0 que és tan important rebre una bona orientacié que
els servisca de guia per millorar la seua ajuda espontania.

Alguns plantejaments d’intervencio

Pel que fa a la intervencio, per una banda esta la naturalista, que trobem exposada
al treball de Gracia i Vilaseca (2008). En aquest tipus d’intervencio s’intenta partir
de les descripcions dels processos naturals i interactius que viuen els xiquets amb
les seues mares en el seu ambit de quotidianitat. Cal assenyalar que aquesta es
basa sobretot en treballar la comunicacio i el llenguatge i els experts afirmen que
els seus resultats sén clarament satisfactoris. D’altra banda també hem trobat el
plantejament, ja comentat, d'intervencié des del model ecoldgic, que té en compte
totes les fases del cicle vital del discapacitat, partint de la familia com a eix central
d’aquest desenvolupament al llarg del temps (Cérdoba i Soto, 2007).

Es a dir, amb aquests plantejaments es deixa de costat la concepcié patologica de
la discapacitat, des d’una analisis médica, per a abordar aquesta realitat des d’una
visio contextual i social que s'acoste al sistema familiar, partint de I'empoderament
com a premissa basica. Tornar a impulsar els sentiments de competéncia i poder en
families amb persones amb discapacitat ha de ser clau per a recuperar la sensacio
de control personal i autoeficacia al seu entorn més proxim. Nogensmenys, tot
plegat només es podra aconseguir a través de pautes de treball com soén el
respecte mutu, la cooperacio i la comunicacio oberta entre families i professionals.

A més a més, basant-nos en les dades de Zapata et al. (2013) per a la millora del
benestar psicologic, es ressalta la importancia de la utilitzacié de la reestructuracié
cognitiva i l'autocritica, aixi com la no-utilitzacié de l'evitacié que, tot i servir per a
eliminar tensions en un primer moment, no fa sind ajudar a empitjorar les relacions
familiars. Per tant, els professionals hem de comencgar a treballar en I'entrenament i
la facilitacio d’aquestes estratégies psicologiques que ajuden a millorar tant el
benestar psicologic com la qualitat de vida de les families.

Quant a l'acompanyament primerenc, |'equip professional Cdérdoba i Soto (2007)
diuen que és primordial per a afrontar sobretot |'estrés de la primera etapa, ja que
ajuda a generar adaptacions funcionals que faciliten la generalitzacio de
mecanismes d’afrontament. Aixi, s’apunta que la intervencié ha de ser constant
durant tot el cicle vital i en cadascuna de les etapes de crisi i de transicio.

Un dels objectius d’aquestes intervencions és la potenciacié de l'autonomia i
I'autodeterminacio, proposada com un repte per (Arroyave i Freyle, 2009). Aquesta
ajudara a millorar la qualitat de vida familiar ja que alliberara la sobrecarrega que
suposa el fer-se carrec del fill amb discapacitat.

Accés a la informacio
Perdo a més a més, una de les peces clau en el cami sera la informacié. Com
assenyalen Coérdoba i Soto (2007) esta tasca sera fonamentalment dels
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professionals i ha de servir per tal que els pares i mares recuperen la seua
autoeficacia com a tutors, aclarisquen les seues expectatives de futur del seu fill i
tinguen una guia per a la crianga. A més, Gracia i Vilaseca (2008) afirmen que sera
necessari establir vies de comunicacido entre els professionals i les families per
poder rebre tota la informacié sobre els recursos disponibles i I'orientacié en pautes
de crianca.

L'evidéncia és tal que ja en son molts els paisos que conten amb un servei
d’aquestes caracteristiques anomenat de diferents maneres: el Pla de Capacitacio
Individual que comenca en el mateix moment del diagnostic, un altre exemple és
una Oficina d’Assessorament Familiar que ajuda a valorar les diferents necessitats
del xiquet i els recursos que necessitaria al llarg del seu cicle vital. En el nostre cas
el servei més semblant a aquesta proposta serien els Serveis i Centres d’Atencio
Primerenca que Cordoba i Soto (2007) assenyalen com a programes que preparen
les families per assumir els reptes que se'ls presentaran al llarg de tota la vida.

Col-laboracié, coordinacio i suport extern

Pel que fa a la planificaci6 de programes d‘intervencié és important que
professionals i families estiguen immersos en el procés de construccio, ja que
cadascun aportara les seues propies experiéncies i coneixements (Gracia i Vilaseca,
2008). I és que la familia ha de formar part des del primer moment de |I'equip que
s’encarregara de la intervencid i el treball directe amb el seu fill, sent un membre
més dins del procés d’intervencio.

Partint de la realitat que els xiquets amb discapacitat intel-lectual necessiten d’un
equip multiprofessional de treball format per logopedes, psicolegs, educadors,
mestres de pedagogia terapéutica, etc., haurem de tindre en compte la
col-laboracié constant entre els mateixos professionals, que hauran de teixir una
xarxa de comunicacio6 fluida entre els diferents professionals i families. No es pot
entendre la coordinacié com una tasca més de la seua feina, sind que s’ha de
plantejar com una metodologia de treball.

Tanmateix, també s’haura d’intentar teixir una ampla xarxa de suport social com un
punt clau en l'obtencié d’'una bona qualitat de vida. Aixi les families a Gonzalez-del-
Yerro et al. (2013) remarquen el paper que desenvolupen les associacions, les
quals de vegades formen I'Unic cercle social de les persones amb discapacitat
intel-lectual. Aquestes sdn, realment, un dels agents més importants per aconseguir
objectiu de que parlem.

Per Gltim, tot i que les administracions no siguen un factor que afecte directament a
la qualitat de vida de les families, si que afecten la quantitat i qualitat de recursos
que els destinen. Tant els recursos materials i humans com I|‘economia i les
subvencions son factors que afecten les families i el seu benestar psicologic (Zapata
et al., 2013). Es important conéixer que les families a Gonzalez-del-Yerro et al.
(2013) es queixen de l'escassa ajuda que reben de les administracions i demanen
I'obertura de centres de dia on puguen atendre els seus familiars en moments
critics.
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Comunicacié Familiar

Un altre aspecte de gran rellevancia sera la comunicacié entre els membres de la
familia, ja que és un dels secrets per arribar a I'obtencié d’una bona qualitat de
vida. A l'estudi de Lizasoain (2007) s’identifica que un alt grau de comunicacio
entre els pares i entre tots els membres de la familia s’associa a una millor
adaptacidé a la situacié de discapacitat. Pero és encara en moltes families un desig
anhelat, ja que no ens referim simplement a un intercanvi d’informacid, siné que
per tal que tinga sentit i ajude en l'obtencié de 'objectiu de millorar les relacions
familiars, s’haura de basar en l'intercanvi de sentiments, experiéncies i emocions, i
també en compartir des del respecte punts de vista diversos (Gonzalez-del-Yerro et
al., 2013).

Intervencioé especifica en germans de xiquets amb discapacitat
intel-lectual

El treball amb els germans ha de ser diferent ja que no estem tractant amb adults,
Aguests sén menuts i estan encara construint el seu propi sistema de valors i
mecanismes de defensa. La realitat és que existeix una gran diversitat a I’hora de
produir una resposta emocional per part d’ells, fet que ens indica que els germans
de persones amb discapacitat intel-lectual poden tindre necessitats especifiques en
aquest procés d’adaptacié (Iriarte i Ibarrola-Garcia, 2010). Per tant, prendre
consciéncia sobre aquest tema ha de conduir a establir serveis educatius i
desenvolupar estratégies d’afrontament que ajuden a millorar l'adaptacié a la
discapacitat també per part dels germans (Lizasoain, 2007).

Una part important és el tema de la comunicacié familiar. Es quan els pares no es
comuniquen amb els seus fills i tracten d’amagar els seus sentiments que s’instal-la
el silenci en la dinamica familiar i, conseglientment, la discapacitat se li presenta
com un secret que pot conduir-lo a replegar-se sobre ell mateix, corrent aixi el
perill d‘aillar-se del mon exterior (APPS, 2005). Diuen Lizasoain i Onieva (2010)
respecte els germans de les persones amb discapacitat, que és necessari que
comuniquen alld que senten perque puguen sentir-se compresos.

AcO es deu al fet que els xiquets necessiten respostes clares a totes les seues
guestions, necessiten poder entendre allo que esta ocorrent al seu voltant i posar-li
nom a les coses, per aquest motiu, la informacié —aixi com per a les families—
també ha d’estar al seu abast. Mostrar-los com poden jugar junts o com poden
comunicar-se amb ell poden ser estratégies que ajuden a millorar la seua relacio i
facen comprendre la posicié que han d’adoptar davant la discapacitat del germa.

Algunes propostes clares per a treballar amb els germans dels xiquets amb
discapacitat ens les presenta Ponce (2007) i les divideix segons l'edat: a les
primeres edats es proposen Tallers de Germans, també coneguts com Shibshops o
Clubs de Germans, en aquests tallers allo pretés és que es puga conéixer el germa,
que siga capac de verbalitzar els seus sentiments per coneixer-los, i que
aconseguisquen desdibuixar les dificultats que puguen existir en la comprensid i
vivéncia de la discapacitat. Per tal de poder treballar amb els més majors s’utilitza
un format més serids, com poden ser les xerrades-taller o taules redones, o en el
cas de germans que exerceixen de tutors, fer grups de suport.
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CONCLUSIONS

Sabem doncs que el naixement d’un xiquet amb discapacitat intel-lectual genera un
impacte important a totes les families tot i que, evidentment, com que es dbna de
forma diferent, s’afrontaran els reptes lligats a la discapacitat de manera diversa.

En aquest article hem pogut fer un repas sobre quines soén les variables en qué se
subjecta la qualitat de vida i de quina manera els familiars potencien o redueixen
I'impacte segons les estrategies psicologiques utilitzades o els estils parentals. Perd
també sabem que aquestes variables no son les Uniques que hem de tindre en
compte, atés que, com apunta la FEAPS, hi ha moltes variables lligades a la qualitat
de vida. Per una banda les ja esmentades i tractades al llarg de l'article: la
interaccié familiar, el benestar emocional, I'acomodacié de la familia i les habilitats
parentals. Perd0 per altra banda també inclouen la inclusid social, la salut i
I’economia, que, tot i estar esmentades també, no hem entrat en la seua analisi.

Podem extraure també d’aquesta revisié que cap investigacié ha pogut concloure si
la discapacitat intel-lectual genera un impacte positiu o negatiu, I’lnic que es pot
entendre és que pot generar sentiments d’ambdds tipus que coexistiran al llarg de
tot el cicle vital. Sera per tant la nostra tasca potenciar els sentiments positius i
ajudar a generar estratégies tant per als pares com per als germans, que els
faciliten la reestructuracid cognitiva, per saber enfrontar-se amb normalitat a la
quotidianitat de la discapacitat (APPS, 2005).

Caldra destacar dos aspectes rellevants per a tindre en compte en la nostra tasca
professional i el treball amb les families. Per un costat sera molt important el treball
comunicatiu i el treball emocional a nivell familiar, ja que des de les families
s’assenyala que una bona comunicacié pot fer disminuir en gran mesura les
tensions i millorar les seues propies dinamiques (Lizasoain, 2007). I per laltre
costat, com ja hem vist, els estudis assenyalen la importancia de donar la
informacié que necessiten els familiars des del primer moment del diagnostic
(Cordoba i Soto, 2007; Gracia i Vilaseca, 2008), on és d’especial rellevancia
I'acompanyament, vist que sera el moment on s’afronten les primeres etapes
critiques, on hauran d’entendre i acceptar la discapacitat per poder continuar
avangant.

Uns altres aspectes que s’han vist com a positius sén: teixir una bona xarxa social i
de suport mutu —que pot vindre de la ma de les associacions—, que les
administracions es comprometen a donar els recursos materials i humans
necessaris per a les families amb algun membre en discapacitat i la posada en
funcionament de més centres d’atencié primerenca ja que se n’obtenen bons
resultats.

Per ultim, cal assenyalar la importancia de treballar també amb els germans atés
que la seua manera d’enfrontar-se a la noticia de la discapacitat sera diferent a la
dels adults. En efecte, conéixer aquest fet ha d’ajudar a establir també programes
d’ajuda als germans, que es basen sobretot en la comunicacié i en I'expressié de
sentiments.

Aixi doncs, després d’avaluar l'impacte i veure les variables que afecten les
families, creiem que aquesta revisid ens ajudara a posar l'accent en aquells
aspectes que, com a professionals, tenim al nostre abast i que poden ajudar a
mantindre un bon benestar psicologic i una bona qualitat de vida de les families.



N o
éMBITS DE PSICOPEDAGOGIA I ORIENTACIO
A AMBITOS DE PSICOPEDAGOGIA Y ORIENTACION
FIELDS OF EDUCATIONAL PSYCHOLOGY AND COUNSELLING
N©° 41 (2a.época) novembre 2014
URL: www.ambitsaaf.cat
ISSN: 2339-7454
Copyright ©

Referéncies Bibliografiques

Arroyave, M. M., & Freyle, M. L. (2009). La autodeterminacién en adolescentes con
discapacidad intelectual. Innovar, 53-64.

Coérdoba, L., & Soto, G. (2007). Familia y discapacidad: intervencién en crisis desde el modelo
ecoldgico. Psicologia Conductual, 15(3), 525-541.

Espadd, M.C., & Grau, C. (2012). Estrategias de afrontamiento en padres de nifios con
cancer. Psicooncologia, 9(1), 25-40.

APPS (2005). Los hermanos opinan. Madrid: FEAPS, 12 ed. En castellano.

Gonzélez-del-Yerro, A., Simén, C., Cagigal, V. & Blas, E. (2013). La caliad de vida de las
familias de personas con discapacidad intelectual. Un estudio qualitatico realizado en la Comunidad de
Madrid. Revista Electrénica de Orientacion y Psicopedagogia, 24(1), 93-109.

Gracia, M., & Vilaseca, R. (2008). Cémo mejorar la calidad de vida de las familias de nifos con
discapacidad intelectual: algunas propuestas. Siglo Cero, 39(226), 44-62.

Grau, C. & Fernandez, M. (2010). Familia y enfermedad crénica pediatrica. Anales Sis San
Navarra, 33(2), 203-212.

FEAPS. Calidad de Vida Familiar. En PDF: http://www.feaps.org/archivo/centro-
documental/doc_download/497-calidad-de-vida-familiar.html

Iriarte, C., & Ibarrola-Garcia, S. (2010). Bases para la intervencién emocional con hermanos de
nifilos con discapacidad intelectual. Electronic Journal of Research in Educational Psychology, 8(1), 373-
410

Lizasoain, O. (2007). Impacto que puede conllevar tener un hermano con discapacidad:
factores condicionantes y pautas de intervencién. Siglo 0 Revista Espafiola sobre Discapacidad
Intelectual, 38 (3), 69-88

Lizasodin, O., & Onieva, C. E. (2010). Un estudio sobre la fratria ante la discapacidad
intelectual. Intervencion Psicosocial, 19(1), 89-99.

Lozano, M. & Pérez, I. (2000). Necesidades de la familia de las personas con retraso mental y
necesidades de apoyo generalizado. En Verdugo, M.A. (dir.), Familias y discapacidad intelectual (pp.199-
225). Madrid: FEAPS.

Ponce, A. (2007). Talleres de Hermanos. Tres propuestas de intervencion con hermanos de
personas con discapacidad intelectual. Madrid: FEAPS, Cuadernos de Buenas Précticas.

Verdugo, M.A. (2000). Familia y Calidad de Vida. En Verdugo, M.A. (dir.), Familias y
discapacidad intelectual (pp.199-225). Madrid: FEAPS.

Zapata, A., Bastida, M., Quiroga, A., Charra, S., & Leiva, J. M. (2013). Evaluacion del bienestar
psicoldgico y estrategias de afrontamiento en padres con nifios o adolescentes con retraso mental
leve. Psiencia. Revista Latinoamericana de Ciencia Psicolégica, 5(1), 15-23.

Correspondéncia amb l'autora: Silvia Cortés i Molla. E-mail: pululal4@hotmail.com
Direccié: C/ Santissim Crist de la Fé i de la Providéncia, n°4, p38, 46132 Almassera
(Valéncia)



