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dir quan duraria, ja ens pensàvem que tota la vida seria igual, no véiem que cada vegada 

estava malalta més sovint, ja hi estàvem acostumats...ho teníem que saber però, clar 10 

anys...i és la teva filla...” 

També hi ha nens, com la Marina que, sobtadament, s’altera el seu estat de salut 

de forma important:” nunca había estado enferma hasta este invierno, hasta el 

especialista se extrañaba, pero ella siempre bien fuerte: se iba de excursión con los 

escoltes, venia mojada i ni un resfriado! Pero el que cogió este invierno no se le curaba, 

que si una neumonía, que si una pleura....total que le quedó un pulmón inutilizado y la 

han operado para quitarle el trozo de las infecciones...estuvo muy  grave, con peligro 

de...”  

Els símptomes de la pèrdua que representa la pluridiscapacitat en un fill, 

malgrat siguin els mateixos que en la mort d’una persona, són més difícils 

d’acceptar i mostrar per part de la seva família, perquè la persona que els 

ocasiona existeix i aquesta persona  també se l’estima tal com és. 

 

 4.4.2.4 b)El dol 

El dol és un procés actiu d’afrontament i una resposta a les situacions de 

pèrdua. En el procés de dol les persones passen per diverses fases en què 

experimenten sentiments i reaccions que cal elaborar perquè la pèrdua no 

esdevingui malaltia. Les reaccions del procés de dol estan estudiades sobretot 

en la mort de persones estimades. Sol ser un procés lineal, que dura un temps, 

més o menys establert, al voltant d’un any, en el qual es va passant per diverses 

etapes, fins a arribar a l’acceptació i superació de la pèrdua. 

El dol que ocasiona incorporar un infant amb pluridiscapacitat a una família és 

de difícil resolució perquè la persona no ha desaparegut, tot i que ha canviat, i 

no hi ha un sol moment en què es pugui deixar de pensar en tot el que ha passat 

i que encara està passant. Amb l’evolució de l’infant van ocorrent altres 

pèrdues, per la qual cosa el procés de dol és continu i els sentiments que 

provoquen les pèrdues es repeteixen, recomencen i superposen. La família anirà 

perdent un infant amb la capacitat de: caminar, controlar els esfinters, parlar, 

anar a escola. Potser caldrà incoporar una cadira de rodes, etc. 
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En totes les famílies estudiades la reacció davant el diagnòstic de la situació del 

seu infant ha estat de confusió, amb sentiments d’ angoixa i de incredulitat.  

Els mesos, potser els anys, següents a la malaltia de la Laura els recordo de molt 

patiment fins i tot físic (jo dic que gràcies a això sé on tinc l’ànima). No podíem 

preveure res, volíem provar-ho tot, era un anar i venir amb ella, diferents 

especialistes, electros..., esperant que les proves sortissin bé i sortint sempre 

malament. Quan veies els altres nens pensaves en la teva nena i et preguntaves 

com era possible tenir tanta mala sort.  

La deficiència és una “dada” estranya al sistema familiar interpretada com  una 

agressió del destí i per tant acompanyada d’intensos sentiments de rebuig i 

rebel�lió, gairebé tots els pares ens preguntem perquè ens ha hagut de passar a 

nosaltres i, sobretot, al nostre fill, el que explica la Julia és equiparable al que 

ens ha passat a totes les famílies de l’estudi: “Pero mamá ahí estaba al otro lado de 

la incubadora, mirándome, escrutándome, preguntándose, será posible, de todas las 

mamás del planeta, de todas las mamás de la historia después de siglos y siglos y miles 

de años de mamás ¿me ha tenido que tocar a mi?”85  

Quan els professionals donen consells als pares els diuen que han d’acceptar la 

situació per tal d’ajudar els seus fills, jo crec que aquest és un consell que no té 

res a veure amb els fills. Acceptar la situació és saludable per als pares, perquè 

pateixen menys i és bo per als professionals perquè les famílies els assetgen 

menys, però els nens segueixen igual. Als pares ens costa d’acceptar perquè 

creiem que si ho acceptem ens hi conformem i si ens conformem no lluitem: 

“ens diuen vosaltres heu de veure la nena com és ara i tirar endavant, però nosaltres 

sabem l’abans i el després, nosaltres l’hem coneguda, i no ens hi volem conformar.” 

manifesten els pares de l’Helena. 

A nosaltres també ens ho deien i jo els deia que no em donava la gana, que jo no 

em conformava a tenir la meva filla tal com estava, que jo volia que estigués 

millor. De fet les mateixes persones que et recomanen acceptació són les que 

después, davant dels avenços de les criatures, diuen que els nens ha millorat 

                                                 
85 Soy Julia. (pàg: 34) 
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gràcies a la dedicació dels seus pares que no s’hi han resignat. Aquesta 

afirmació també té una lectura a la inversa, hi ha gent que diu que si l’infant no 

progressa és perquè els pares no l’han estimulat prou, perquè s’hi han 

conformat .  

Les famílies tenim sentiments d’impotència, no solament a causa de la situació 

de l’infant, sinó també per les dificultats i la solitud en què ens trobem davant la 

magnitud de la seva cura. Qualsevol cosa referent al fill pluridiscapacitat és 

complicat. Posaré un exemple de la nostra vida: 

Un dia la Laura va caure a terra i se li va arrencar una dent. Jo li vaig tornar a 

implantar en el forat que li havia quedat i l’endemà l’odontòloga li va posar una 

fèrula. Com que al cap de 24 hores encara li sagnava em va recomanar que li 

pressionés fort amb una gasa i que li fessin les proves de coagulació. La nena no 

em deixava que jo li apretés  la geniva i les proves de coagulació només les feien 

a l’hospital, per això la hi vaig portar. Ho vaig explicar a urgències però no em 

volien atendre perquè deien que no s’ho acabava de fer, jo els deia: deixeu-me 

estar en un box, allà deixarà que jo mateixa li premi la geniva i segurament li 

deixarà de sagnar, només us demano que em deixeu fer-ho aquí perquè a casa 

no s’ho deixa fer. I ells que no. Fins que, com que no m’entenien, em vaig posar 

a plorar i els vaig dir: “ és que no sabeu fer les coses més fàcils a la gent?”, després 

d’haver muntat el numeret m’hi van deixar quedar. Des de aleshores aquesta és 

la meva petició: “No cal que m’arregleu els problemas, en tinc prou que no m’ ho 

compliqueu més.” 

Un altre sentiment habitual de les famílies és el de culpa: qui sap si s’haguessin 

fet proves genètiques abans de decidir tenir el fill. O haguessin consultat uns 

altres professionals. O haguessin anat a Houston... sempre es creu que les coses 

s’haguessin pogut fer d’una altra manera. 

L’estudi ha posat de manifest que les famílies en què la discapacitat de l’infant 

va aparèixer en néixer o quan aquest era molt petit, el període de dolor profund 

i de ràbia és més curt, perquè, en aquests casos les expectatives respecte al nen, 

a l’inici del procés, eren molt pobres i el pas del temps i la dedicació han fet que 

se superessin aquestes expectatives, com li ha passat a la Sílvia: “pues la verdad es 
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que esperanzas no teníamos muchas, que no fuera un vegetal, o algo parecido, entonces con 

28 meses caminó. Bueno, el que caminara tan, más o menos, pronto pues fue algo bueno, 

fue buena señal…” 

En canvi si la situació s’adquireix quan l’infant ja és una mica gran totes les 

reaccions negatives són més fortes i persistents. 

He vist aquesta diferència entre els pares de nens que ja tenien problemes en 

néixer i nosaltres: ells van tenir un nen que estava, posem per cas, a dos sobre 

deu i amb el temps ha arribat a quatre i potser arribarà cinc. Nosaltres teniem 

una nena que estava a deu sobre deu, amb l’encefalítis se’n va anar a dos i 

potser també arribarà a cinc, la diferència és que nosaltres sabem què és tenir 

una nena de deu. 

El pas del temps és un factor que ajuda la família a aprendre a conviure amb la 

situació real. Els pares de l’Helena encara la comparen amb ella mateixa ja que 

la nova situació és molt recent: “Sí, és que tens l’abans i el després, és el que déiem 

abans, tu l’has vista com era abans i la veus com és després i penses, hosti, la meva filla 

estava gatejant, la meva filla...” 

En canvi l’ Anna Vila (1991) porta més de vint anys de convivència amb la 

realitat de la seva filla Sandra i pot valorar l’efecte amortidor del temps: “Quan 

portem temps sense tenir cap anomalia la seva anormalitat es converteix en una situació 

normal i ajuda a disminuir les tensions externes. Les limitacions, que segueix tenint, no 

et pesen tant.”86 

El pare d’en Luís explica que per a la família és important disposar d’un temps 

raonable d’estabilitat per aprendre a conviure amb la pluridiscapacitat del fill:  

“també hem tingut la fortuna que, fins aquest any en què la cosa se’ns ha començat a 

complicar mèdicament i hem estat d’UVIS i això una altra vegada. Ara té 7 anys i els 6 

anys anteriors han estat plàcids, mèdicament parlant no ha tingut infeccions i això, amb 

pics de crisis sempre, però ja ens hi havíem avesat.” 

Encara que el temps passi de tant en tant hi ha situacions que fan que el primer 

dolor de la pèrdua es devetlli. A mi això em passa de vegades quan em trobo 

amb alguna noia o noi de l’edat de la meva filla, m’és molt difícil no pensar en 

                                                 
86 Els fills diferents. (pàg: 150) 
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el que li ha passat. Però no m’imagino com seria la Laura si no hagués estat 

malalta, sino que la recordo com era ella abans de la malaltia, quan no hi havia 

diferències. Jo a la meva filla, de gran, només me la imagino com és ara. Quan 

deixo anar la imaginació, i la veig sana, només la veig com era quan era un 

bebè. 

També els dies laborables, gràcies a les retencions de la Ronda de Dalt de 

Barcelona, quan passo per davant de la Vall d’Hebron recordo els dies que hi va 

estar ingressada. Recordo com va entrar: una nena preciosa, espavilada, que 

començava a caminar i a parlar i recordo com va sortir: sense força en cap 

múscul i sense dir res, sense saber quines serien les seqüeles que li quedarien 

però sabent que en serien moltes. I el que més em queda d’aquells dies és la 

sensació física de malestar, malestar que se’m reprodueix durant els llargs 

minuts que tardo a passar per davant de l’ hospital a pas de tortuga. 

 

 4.4.2.4 c) Els rituals en la resolució del dol 

Els rituals serveixen per expressar el dolor, poder rebre compassió i recomposar 

la vida habitual després d’una pèrdua.  

Tenir un fill que pateixi pluridiscapacitat vol dir encarar la vida sense el fill 

imaginat. Ha desaparegut una persona i n’ha aparegut una altra que dóna més 

incerteses. La família necessita adaptar-se a una situació nova. 

Els pares dels infants amb pluridiscapactiat necessiten expressar el seu dolor? 

Segur que sí; però hi ha lloc?, gosen atorgar-se el temps i l’espai per poder 

lamentar el que els passa si, al mateix temps, senten que han de dedicar-se al 

nou infant que també s’estimen?  

La compassió és un sentiment que no està de moda,  seguramente perquè es 

confon amb fer pena i ningú vol fer-ne. Per altra banda valorem l’empatia com 

un atribut benèfic de les persones però no l’associem a la compassió. Compartir 

el dolor amb algú, que és el que vol dir compadir-se, ajuda a no sentir-se sol. 

Saber-se escoltat, comprés i contingut fa el dolor més soportable. Per gestionar 

aquesta pèrdua sense fer pena cal algun ritual que faciliti el procés de dol. 
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Probablement existeix perquè la majoria de pares d’infants amb 

pluridiscapacitat desenvolupem una vida prou saludable. 

Quin podria ser un ritual que serveixi per expressar el dolor amb dignitat, per 

demanar compassió sense fer pena i per intentar portar una vida com els altres? 

Podria ser la cerca activa i la lluita per aconseguir la dignitat dels seus fills?87 

Podria ser la publicació de les seves experiències per tal de visibilitzar allò que  

costa de veure i per ajudar altres famílies?88  

En aquest estudi s’han utilitzat algunes d’aquestes obres. Amb aquestes 

narracions, els seus autors aconsegueixen posar ordre en les seves vivències i 

sentiments, fer visible una situació poc coneguda, ajudar  famílies semblants a 

la seva i reivindicar suports per millorar la qualitat de vida de tota la família.  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

                                                 
87 A Estats Units al Beach Center de Texas hi treballen investigadors que són pares de nois i 
noies amb discapacitat i utilitzen la investigacio-acció com a mètode de recerca.   
88  
A l’apartat de literatura de la bibliografia es mencionen les obres que autors espanyols han 
escrit sobre l’experiència amb els seus fills.  
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4.4.3. L’Apoderament 

 

 

 

El concepte anglès “d’empowerment” significa donar a conèixer, concedir, 

facultar, habilitar, capacitar, autoritzar, atorgar algun dret, etc. Implica que algú 

que té alguna d’aquestes facultats les cedeixi a algú altre. 

Les famílies d’infants amb pluridiscapacitat més que algú els hagi cedit poder 

són elles qui se n’han apropiat, han seguit un procés que té dues 

manifestacions: 

Individualment exercitant la capacitat de dir no i col�lectivament reivindicant 

els drets,  de l’infant i  de la família. 

 

  4.4.3.1 Els efectes en el pla col�lectiu 

Els infants amb plurideficiència, fins fa pocs anys, tenien molt poca presència 

social per la curta l’expectativa de vida que tenien, i perquè s’amagaven dins de 

casa o en una institució a causa de l’estigma que significava per a la família. 

Algunes de les persones amb retard mental, si no presentaven alteracions 

funcionals, podien ser incorporades al mercat laboral en societats agràries i amb 

formes de producció poc tecnificades. Aquestes persones, com que eren 

productives, també tenien un paper social. Això encara passa en el món 

agrícola: nosaltres vivim a pagès, allà hi ha un home, en Jaume, que, malgrat  

tenir un retard intel�lectual important, sempre ha estat ocupat, primer 

pasturava un ramat, ara com que els amos s’han tret les cabres ajuda uns altres 

veïns amb la terra. Quan la Laura va estar malalta pensava que potser podria 

fer de pastoreta... 

Fa al voltant de 50 anys que les famílies de persones amb retard mental van 
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començar a lluitar perquè  gaudissin d’un paper social sense estigma, al mateix 

temps que els avenços mèdics contribuïen a augmentar la supervivència de 

nens  que, a més de retard mental, presentaven altres alteracions. 

Aquests fets van portar als pares i mares d’aquestes criatures a organitzar-se, 

creant i reivindicant serveis per als seus fills amb discapacitat. La demanda de 

serveis diversificats ha anat en paral�lel amb l’augment de l’expectativa de vida 

dels infants: 

Van començar amb serveis educatius, perquè els nens estessin atesos i 

poguessin progressar. Més endavant van veure que, també, els calia un lloc de 

treball, per no haver de dependre sempre dels seus pares. Si podien treballar es 

va fer evident la necessitat de gaudir d’un habitatge per a la seva completa  

emancipació. 

Les famílies també van posar en evidència la manca de recursos per a aquelles 

persones que mai no aconseguirien ser productives i la necessitat de subsidis 

per  compensar la precarietat econòmica de totes elles. 

La majoria de serveis i recursos que actualment existeixen han estat pensats, 

impulsats, construïts i gestionats pels familiars d’infants amb discapacitat. 

El Vallès Oriental és un exemple del que ha passat a Catalunya i a l’estat 

espanyol: els primers recursos per ajudar els infants amb retard mental es van 

crear als anys 60 per iniciativa d’uns pares. Amb l’edat dels nens els serveis van 

augmentar per fer front a les noves necessitats, fins a tenir cobertes amb 

diversos suports la majoria de necessitats del seu cicle vital, això sí de forma 

deficitària i no sempre amb bona qualitat.   

Actualment, tot i tenir els serveis professionalitzats, els pares encara han de 

proposar, i moltes vegades gestionar, aquells serveis que des de les institucions 

no els ofereixen. L’escola d’educació especial de Granollers mai havia volgut 

portar el seu alumnat de colònies; tant la titularitat com el professorat no volien 

organitzar-ne, perquè veien molt complicat sortir alguns dies a dormir fora amb 

infants amb tantes dificultats. Davant d’aquesta negativa que es repetia cada 

any, l’AMPA, l’any 1997, va buscar una subvenció, perquè tots  poguessin 

gaudir de l’activitat i van dir als mestres si volien col�laborar en l’organització 
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de les primeres colònies, perquè si no els pares ho farien sols. Davant dels fets 

consumats els mestres hi van prendre part i a partir d’aquell moment cada any 

els nens  de l’escola d’educació especial també van de colònies com els altres 

escolars. També va ser iniciativa dels pares incloure en la quota anual de 

l’escolarització un apartat per poder adquirir material educatiu ja que des de la 

titularitat deien que no hi havia diners per adquirir-lo i els mestres no 

consideraven que el material  s’hagués de renovar, amb la qual cosa hi havia 

aules en què s’utilitzava un material antic, destrossat i obsolet o simplement no 

n’hi havia. Situacions com aquesta l’alumnat no ho pot explicar a casa i 

l’associació de pares i mares ho va descobrir perquè alguns mestres ho van 

denunciar d’amagat.  

Una altra experiència en què les famílies han ensenyat als professionals com es 

podien fer coses, ha estat elaborar i posar en marxa un projecte d’escola 

compartida entre alumnat de l’escola d’educació especial  i alumnat d’una 

escola ordinària. Davant de la disconformitat de la majoria de mestres i 

professionals, inclosos els de l’EAP, que algunes activitats escolars relacionades 

amb l’esbarjo les poguessin compartir nens amb pluridiscapacitat i nens que no 

en tenien, l’ AMPA va elaborar un projecte, que va ser premiat econòmicament 

com  la millor iniciativa educativa en valors cívics de la ciutat. Amb l’ajuda 

rebuda es van poder implementar les accions del projecte sense que els mestres 

haguessin de fer cap esforç suplementari, ja que hi havia una professional 

contractada que les dinamitzava. Quan el professorat i l' EAP van veure que era 

possible que nens amb pluridiscapacitat i nens de l’escola ordinària estiguessin 

junts celebrant la castanyada, cantant, explicant contes o dibuixant, aquestes 

activitats compartides van ser incloses dins de la programació habitual de les 

dues escoles implicades.  

La rigorositat i credibilitat en el treball de l’AMPA d’aquesta escola ha fet que el 

Consell Comarcal li donés per  gestionar la subvenció del menjador escolar, que 

atorga el Departament d’Educació, davant l’opacitat de la gestió de la titularitat 

de la Fundació. 

Actualment, a Catalunya, una de les reivindicacions de les famílies és que les 
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administracions públiques es facin càrrec dels recursos que elles han engegat 

perquè les dotin dels serveis adequats i en creïn de nous d’acord amb les 

necessitats presents i futures. Les famílies són poc escoltades i enteses pels ens 

públics, com expliquen les mares d’un nois  amb discapacitat intel�lectual que 

van anar a demanar que l’ajuntament de la seva ciutat muntés un servei de 

transport que portés, els seus fills, al centre on treballen:“ Ens van escoltar, i ens 

van dir que per tenir més força en la nostra demanda muntéssim una associació i quan 

la vam tenir muntada ens van dir que ens féssim càrrec de les activitats de lleure dels 

nois  amb retard mental del poble, que ja ens deixarien un local. Total que en comptes de 

solucionar el transport ens han encolomat la feina d’entretenir-los.” 

 Les famílies, gràcies a la informació i l’experiència, disposem d’elements de 

judici per decidir què funciona i què no d’allò que reben els nostres fills. 

El pare de la Cèlia veu que allò que l’envolta no serveix per a la seva filla i vol 

canviar-ho: “veus que tot el que dóna la societat està preparat per a la majoria i la 

majoria no és com la Cèlia, simplement he arribat a aquesta conclusió, la nostra societat 

no està preparada per nens amb problemes i vols intentar canviar aquesta societat per 

fer que en aquesta societat hi hagi un lloc per nens com ella , malgrat els problemes que 

pugui tenir que ella avanci el màxim possible. També buscar un lloc en el qual aquests 

nens puguin desenvolupar-se, i en això estic. Et passes uns anys en què esperes que la 

medicina et solucioni els problemes després veus, com en el meu cas, quan et donen el 

diagnòstic que te’l donen molt clar i ho tens claríssim que no hi ha manera i llavors fas 

un altre plantejament…” 

Un dels exemples de la lluita de les famílies pels drets dels seus fills ha estat la 

modificació del barem per  avaluar la dependència de les persones que han de 

ser candidates a rebre els suports amb la nova llei. Els barems, com la llei, 

estaven pensats per als ancians, per la qual cosa valoraven les activitats de la 

vida diària que realitzen habitualment persones adultes. El col�lectiu de pares 

de fills amb diverses discapacitats, va pressionar per aconseguir un barem 

específic que permetés comparar els seus fills amb infants de la mateixa edat. 

Tot i que a l’hora d’implementar-lo tampoc no se n’acaben de sortir. 

També han aconseguit que en algunes escoles d’educació especial on s’atén 
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nens amb pluridiscapacitat comptin amb serveis d’infermeria perquè n’han 

denunciat la necessitat al Síndic de Greuges. 

Les famílies saben que són un grup de pressió sobretot si les seves necessitats 

transcendeixen a l’opinió pública, una de les coses que els poders polítics més 

temen, per això les regidores de Serveis Socials i Salut de Granollers i Mollet li 

van dir al director general de l’ICASS: “ara venim nosaltres i parlem força 

tranquil�lament del problema, segons quina solució ens dongui avui, vindran les 

famílies i no parlaran com nosaltres, ni les podran acontentar igual.” 

Tot i que les millores en els serveis per als infants amb pluridiscapacitat es 

deuen a les seves famílies, les persones més implicades en les associacions de 

familiars que vetllen pels drets dels infants manifesten tenir problemes amb el 

pagament de les quotes dels associats, el poc reconeixement de la resta dels 

socis i la manca de ganes d’implicar-se en la junta. Aquest és el principal retret 

que fa la mare de la Sílvia a la comunitat escolar: “Mira, hay algunos padres i 

madres que vienen cada dia a buscar a su hijo una hora antes de la salida, se estan en el 

vestíbulo, mientras nosotros nos reunimos en el despacho de al lado, pues no hay 

manera de que se metan en el AMPA, aunque a la hora de quejarse son los primeros.”  

Aquesta poca implicació en les associacions es veu reflectit quan en el 

qüestionari se’ls preguntava, si pertanyien a alguna associació, tot i que la 

majoria estava associada a les AMPAs de les escoles, només el 38% ho 

reconeixia, la resta responia que no pertanyia a cap associació relacionada amb 

la problemàtica del fill.  

Una característica freqüent en les persones que lluiten pels drets dels seus fills 

(o pels propis) és la predisposició a entrar en competència amb altres col�lectius 

que també tenen necessitats per cobrir, perquè pensen que tot allò que es dóna 

als altres se’ls escatima a ells. 

Un dels col�lectius que estan més en el punt de mira de la societat són els 

estrangers, i deuen tenir raó antropòlegs com Delgado i Comelles quan diuen 

que la immigració ha resolt tots els problemes de la societat perquè com que 

tenen la culpa de tot el que no funciona només cal trobar la solució a un únic 

problema. Són culpables de la massificació de les escoles, de les llistes d’espera 
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de la sanitat i, com diu la mare de la Sílvia, de la migradesa de les ajudes 

socials: ”a nosotros nunca nos han concedido ninguna PUA pero en cambio si que hay 

dinero para los immigrantes. Porqué no arreglan primero lo que hay en casa antes de 

conceder ayudas a los de fuera.”  

La mare del Xavi pensa que el suport a les persones ancianes no deixa 

desenvolupar un sistema per als infants amb discapacitat, que els dos col�lectius 

entren en competència quant a model i recursos: “Jo ho vaig demanar una vegada i 

em van dir que no, que això només existia pels avis, perquè els avis són els que realment 

estaven molt, molt, molt, molt solets, vull dir que no tenien a ningú.” 

Les famílies reclamem no ser els gestors del cas del seu fill i fer només de pares. 

El col�lectiu “papàs de Alex” fonamenten la seva estratègia a denunciar 

l’administració cada vegada que hi ha un endarreriment o incompliment de la 

llei i exigiesen la creació d’una finestreta única que s’encarrgui de tots els temes 

relacionats amb l’administració . 

 

  4.4.3.2 Els efectes en el pla individual 

Al principi de conviure amb la pluridiscapacitat les famílies estem a mercè de 

tot allò que recomanen els experts. Els pares i mares provem medicaments, 

exercicis, dietes, etc i cedim els  infants perquè els realitzin múltiples proves que 

solen servir per saber més sobre el problema que per a la millora de l’infant. 

Portem els nostres fills a que els facin múltiples valoracions, emplenem una pila 

de paperassa que no té resposta, etc. i degut a la manca de suports fa que els 

pares ens convertim en gestors de tot allò que hi ha al voltant de la 

problemàtica dels  fills. 

Conviure en aquest ambient pot ocasionar molts inconvenients a la família, 

però també serveix per acumular informació sobre el funcionament del sistema 

i la proveeix de raons perquè en un moment determinat es comenci a dir “ no” i 

a portar  el control de la situació . 

A la Laura la ressonància magnètica que el metge li demanava des  que tenia 

dos anys li van fer quan ja en tenia vuit. Vam decidir que era una prova que 

només servia per a què el metge afinés el diagnòstic i per tant li faríem quan 
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tingués els seus problemes més estabilitzats, en un bon moment d’ella i quan 

nosaltres estessim preparats per entomar una altra mala noticia (com així va ser, 

la importàcia de la necrosi es veia molt millor que en els TAC).  

El pares del Xavi, també van arribar a un moment que van decidir que no 

volien viure  pendents de proves: “i jo li vaig dir fa quatre anys, que ningú no el 

tornava a pesar mai més el meu fill, que no li tornaven a mirar mai més el cap, les mides 

del cap...”  

El pare d’en Lluís explica com va arribar al següent plantejament: “per tant 

durant un cert temps tens les expectatives sanitàries que vol dir, aquí hi ha una malaltia 

i s’ha de curar, això feia l’existència molt tensa. Lògicament quan hi ha una malaltia hi 

ha una situació d’emergència, fins que no fas el clic i dius bé, una mica el que compte és 

la seva qualitat de vida quotidiana i fer tot el possible perquè es pugui millorar, però ja 

t’oblides de l’X11 o aquest malalt s’ha de curar, aquest té una malaltia i quan triga i de 

quina manera es fa... Ser feliços tots plegats, no paranoiar-nos, no tornar-nos, diguem-

ne, majaras.” 

Aquesta és la reflexió que fan de les propostes sanitàries massa agressives per al 

seu fill: “al gener un atac d’aquests de crisis el va deixar amb una insuficiència 

respiratòria que se’ns n’ anava, llavors a la UV I ja li anaven a fer una traqueotomia, ho 

vam poder parar a temps i llavors li van fer una petita operació de cordes vocals que li 

van com destensar una mica, que li ha millorat una mica, però vam entrar en una 

dinàmica que vam dir hòstia, hòstia, ...”  

La problemàtica dels fills i la poca ajuda rebuda, ha fet que els pares s’hagin 

espavilat a trobar la informació que els cal per tal de legitimar les seves 

demandes. La mare de la Carla és presidenta de l’AMPA de l’escola d’educació 

especial i està enfrontada amb la titularitat de la Fundació, quan va al consell 

escolar sap que si no hi va ben documentada la ridiculitzaran: “Em costa però ho 

acabo trobant, entro al DOG i miro totes les partides amb què subvencionen l’escola, 

així quan vaig a la reunió del Consell Escolar el gerent no pot dir que la Generalitat no 

ha pagat, si és que ho ha fet.”  

Així ho fa també el pare de la Cèlia  per saber més sobre què li passa a la nena 

donada la poca prevalença de la seva situació: “ he entrat a Internet, he mirat, he 

trobat altres persones... sempre en treus alguna cosa, et dóna la sensació que no estàs 
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sol. Et fan sentir que no estàs sol, almenys jo ho he sentit així. Després mirant més 

endavant no saps què fer, potser és una família d’Estats Units, que no té res que veure 

amb tu ni té la teva cultura, però després penses igual allà als EEUU estan més 

avançats , saben alguns problemes concrets d’aquesta malformació...” 

La mare del Xavi ha après ha utilitzar la ironia i l’afalac com a estratègia per 

aconseguir alguns suports que necessita el seu fill i que, per la seva situació no 

li atorgarien: “ Bueno, doncs, jo aquell any que estava embarassada, havia de tindre 

l'Albert i ho vaig demanar, vaig trucar directament, a Barcelona, a la Sra. Matilde, que 

no conec de res, però: hola Sra. Matilde, jo sóc la mare del Xavi que l’any passat es van 

equivocar i m’ha passat això, estic embarassada i us demano ajuda, a veure si aquest 

any, també us poguéssiu equivocar i em poguéssiu posar també la fisioterapeuta. I me la 

van posar, van venir aquí a casa 15 dies i després van venir a Cànoves i em van venir 

tot el mes de juliol, o sigui, si els nens pleguen el 21 de juny pues van vindre aquella 

setmana, dos cops a la setmana i després fins a finals de juliol allà dalt a Cànoves.”  

Altres persones, com la mare d’ l’Olga, expliquen la deficiència del fill, com allò 

més significatiu de la vida, allò que els ha fet madurar i créixer com a persones i 

que l’ experiència els ha ajudat a resoldre altres situacions de crisis: “Estic segura 

que si l’Olga ha vingut al món així és per alguna cosa, gràcies a ella he aprés coses més 

profundes, més espirituals. Segurament si no fos pel que he après amb l’Olga només 

hagués fet el dia a dia, amb ella m’he interessat per tècniques alternatives, la 

musicoteràpia, ara amb les flors de Bach ajudo molta gent i també m’ha servit per 

entendre que separar-me era el que em convenia.”  

També ajuda a l’enfortiment saber que tothom té limitacions, fins i tot aquells 

que sembla que no en tenen. El pas del temps posa de manifest que els períodes 

en què les famílies no tenen problemes i gaudeixen de bona salut i harmonia 

són molt curts i escassos. Quan la meva filla va tenir l’encefalítis jo pensava que 

cap família podia tenir un problema més gran que el nostre, que ho 

condicionava tot. Ara crec que el “normal” és no ser-ho.  
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4.5  La imatge gràfica  

Les entrevistes que han nodrit aquest estudi s’han realitzat als domicilis de les 

famílies, allà m’ha interessat observar si, com en la majoria de les cases, tenien 

emmarcades i visibles fotografies dels seus nens i nenes.  

En la majoria de les llars hi havia poques fotografies exhibides, i les que hi 

havia eren, sobretot, de quan eren molt petits i d’algunes festes a l’escola. 

 

 

També he demanat que m’ensenyessin els àlbums de fotografies familiars i he 

vist hi apareixen fotografies fetes durant l’embaràs que eren mostrades amb 

explicacions sobre les il�lusions que tenien en aquell moment els futurs pares. 

Algunes fotografies que van ser  preses amb anterioritat al diagnòstic, força 

nombroses si els trets de la deficiència  no eren gaire evidents  

 

 

Els pares expliquen que en aquells moments no notaven res de diferent i que 

quan van començar a sospitar que alguna cosa no anava bé, la majoria dels 

pediatres els deien que calia esperar. Si la problemàtica va ser identificada en 

néixer guarden poques fotografies de la criatura o les que hi ha són en braços 

dels pares sense que se la vegi amb claredat.  
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La mare de la  Sílvia explica perquè té tan poques fotos d’ella quan era nadó: “la 

verdad es que cuando la niña nació parecía un bicho. Era fea con ganas, piensa que no le 

hicimos ni una foto porque le llegaba el pelo por aquí, no tenía cuello. Los ojos llenos de 

derrames, total, de verdad que...”  

Quan el diagnòstic ja està confirmat i els trets de l’infant evidencien la seva 

discapacitat, hi sol haver un espai de temps en la biografia del nen o la nena en 

què no hi ha documentació fotogràfica i en cas que n’hi hagi són escasses i poc 

espontànies, com ara alguna foto d’estudi. 

Si hi ha germans les fotografies són més nombroses ja que l’infant discapacitat 

apareix amb ells. 

Nosaltres cada dos d’anys, com a regal de Nadal a la família, encarreguem una 

foto d’estudi dels nostres fills, i alguna vegada també hi sortim nosaltres, ens les 

fa un fotògraf que fa fotos divertides. En aquestes fotografies professionals 

sempre hi sortim tots més guapos, també la Laura. 

Des que la Laura va néixer fins als 11 mesos, quan va tenir l’encefalitis, no vam 

parar de fer-li fotos, les darreres les hi vam fer el que, per ella significava el 

primer dia de joc a la sorra de la platja, tres o quatre dies després es va posar 

malalta. A partir d’aquí, que era el més de juny, no té cap altra foto fins al dia 

de Nadal, perquè un cosí  les va fer quan vam anar a fer cagar el tió a casa del 

besavi, sinó tampoc n’hagués tingut.  Fins i tot quan a l’escola bressol ens van 

demanar una foto d’ella, n’hi vam portar una d’abans d’estar malalta perquè no 

en teníem cap de posterior. 
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A partir de l’escolarització, amb les primeres fotos fetes per les mestres a 

l’escola, les famílies tornen a tenir fotos de l’infant i es tornen a atrevir a fer-

n’hi.  

 

La segona foto que tenim de la Laura, després d’estar malalta, és la de la festa 

de carnaval a l’escola bressol (aquell mateix dia va néixer el seu germà). 

Vam tornar a tenir la iniciativa de fer-n’hi quan va néixer l’Aleix, perquè n’hi    

fèiem a tots dos  
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La Julia interpreta els sentiments de la seva mare a través de les fotos familiars:  

“En mis fotos de mis diez días mamá apenas sonríe. Tiene una tristeza hondísima y 

desde esa hondísima tristeza me escudriña más que mirarme.  

En mis fotos de quince días mamá ya sonríe en alguna foto, pero sonríe todavía con 

bastante tristeza ... En mis fotos de dos meses aparece mamá con un peinado nuevo y 

muerta de risa en todas las fotos, comiéndome con los ojos... me tiene cogida de la mano 

para que no me vaya, si la vida de mamá tenía vacios gracias a mi han desaparecido.” 89 

El muntatge fotogràfic que va encarregar, del nen, el pare d’en Lluís per a ell va 

significar satisfer un desig, veure’l saltar i córrer i per al fotògraf va ser un repte 

artístic i professional. 

Aquestes fotos van tenir, també, un altre destí ja que van ser presentades en el 

darrer congrés internacional de neuropediatria, allà van donar peu a múltiples 

opinions que anaven des de la valoració artística, fins a la interpretació 

metafòrica del futur de la professió, passant per jutjar negativament els pares 

dient que no tocaven de peus a terra i que era enganyar-se. L’objectiu d’aquelles 

fotos era conseqüent amb la relació que, els pares, volen mantenir amb el seu 

fill: “ per mi és màgia, és presència, és donar-li veu, és donar-li protagonisme...”  

Paradoxalment, com més estranya és la síndrome que pateix l’infant o més 

complexa la seva deficiència menys fotos li fan els seus pares i  com que el cas té 

interès per al món sanitari, es pot donar la situació que les fotografies d’aquell 

nen apareguin a les revistes científiques en comptes dels àlbums familiars. 

Segurament hi ha fotos de la Laura en revistes de rehabilitació o de neurologia, 

ja que nombroses vegades ens han demanat permís per fotografiar-la i en canvi, 

del mateix període, a casa no n’hi ha cap. 

 

 

 

 

 

 

                                                 
89 Soy Julia. (pàg:100) 
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4.6  L’humor  

 

 

 

Una de les conseqüències d’una malaltia greu, o una discapacitat, per a qui la 

pateix i les seves famílies, és pensar que mai més no podran ser feliços i que mai 

més no es podran permetre riure. De què es pot riure si es té la vida tant 

complicada? Si el teu fill mai no serà com els altres? Si tota seva vida dependrà 

dels seus pares i després no se sap de qui? 

Tanmateix, en situacions complicades és quan l’acció lenitiva de l’humor és més 

necessària i ha d’aparèixer per compensar-les. Per això en les famílies amb nens 

amb pluridiscapacitat, encara que es plora força i es lluita molt, també es riu 

molt. Això, sovint, no ho entenen les persones de l’entorn perquè els sembla 

que gestionar la problemàtica familiar és oposat a tenir sentit de l’humor. A mi 

moltes vegades em diuen, “t’envejo el caràcter, estàs contenta, jo si estigués en el teu 

lloc no sé què faria...”. Jo els responc, “doncs com jo, o és que no sóc una persona com 

tu? Per què tu pots estar contenta i jo no? Segurament ho estem per coses diferents i per 

coses semblants, com tothom.” 

A part de gaudir de les alegries de les situacions quotidianes, les famílies de 

nens amb plurideficiència també som capaces d’enriuen’ns de nosaltres 

mateixes i d’allò que els passa als fills. Com la manera que explica el pare de la 

Paula el diagnòstic de la seva filla: “Primero nos dijeron que tenia sindrome 

polimòrfico tipo I, pero como no se murió a los 8 dias, le dieron el tipo II, ella dijo que 

queria más y se lo llevó todo, además le dieron la hidrocefalia. Para entendernos tiene el 

cerebro como un garabato en un papel.”  

UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI 
UN ALTRE VIATGE A ITICA. LA GESTIO DE LA PLURIDISCAPACITAT A LA FAMILIA 
Montserrat Roca i Roger 
ISBN:DL:T-2206-2008 



 311 

Un dia, que vam dinar al camp amb altres pares de la primera escola on anava 

la Laura, el pare de la Patrícia els va dir a uns altres pares, que havien deixat el 

seu fill dormint al cotxe i feien viatges per vigilar-lo: “No os preocupeis a estos 

niños los dejas en el coche y nadie se los lleva.”  

Nosaltres, quan el SEK va obrir una escola prop d’on vivim i com a propaganda 

deia que tenien una aula intel�ligent (referint-se les tecnologies de comunicació i 

la informació), dèiem que hi duríem la Laura, ja que ella necessita una aula que 

sigui intel�ligent, per compensar-la. 

A mi em diuen que sóc “molt bèstia” quan parlo de la meva filla o altres 

persones amb problemes similars i la gent es fa un embolic amb els malalts 

mentals i tant als uns com als altres s’hi refereixen amb eufemismes, jo els dic: 

“no confonguem, tots estan atacats però uns són tontos i altres bojos.” Dec ser bèstia 

però així es desdramatitza. 

Quan van venir a entrevistar-nos pel cens i vam veure que en els fulls que 

s’havien d’emplenar hi havia una casella on duia que hi apuntéssim la persona 

principal de la llar, vam dir “aqui hi ha d’anar la Laura!”  

També el pare de la Paula davant el neguit d’estar pendent de les complicacions 

que poden aparèixer-li sobtadament a la seva filla afirmava: “ En mi família 

siempre estamos nosotros tres y ese sujeto que aparece en forma de convulsión.” 

El d’en Lluís explica com fan broma del que els passa: “bueno, alguna vegada si et 

cau, que poques vegades ha caigut del llit, però una vegada ens el vam trobar... el primer 

que et surt és, hòstia a veure si amb un cop t’arregles!... anem sempre per aquí, amb 

aquell límit, sabent que són coses que no són gens trivials ni es poden trivialitzar, però 

en canvi es positiven...”  

Quan va encarregar el muntatge fotogràfic on se simulava que el seu fill feia 

una cursa atlètica també tenia l’objectiu de riure’s d’una situació a la qual es 

dóna molta rellevància i que serà sempre impossible en la vida real: “ aquest 

punt irònic, anem a fer la cursa dels cent metres llisos i a més a l’ordinador vam posar 

rècord del món de rapidesa, vam posar una dècima menys que el rècord del món de tot 

això...”  
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Aquesta és la descripció que la mare de la Marina fa de la seva filla acabada de 

néixer: “claro después de verla no hacia falta muchos sentidos, se veía que la niña tenía 

de todo porqué es que de verdad había que verla, eh!, como nació, parecía un cromo.” 

Alguns pares davant les incerteses del futur del seus fills quan ells no hi siguin 

resolen contractar algun tipus d’assegurança. Per poder-ne gaudir cal haver-la 

finançat durant un temps estipulat, l’ Amparo Mendo li recorda al seu marit que 

perquè els seus fills puguin gaudir de l’assegurança tenen prohibit morir-se abans 

de tres anys90.  

A casa diem que en cas de separació el que primer ho proposa se n’ emporta la 

Laura amb ell.  

La mateixa Amparo Mendo en comptes de donar explicacions per a no enfrontar-

se a alguns aspectes que poden hipotecar el futur de la família diu que ella en els 

aspectes del seu fill és molt Escarlata O’Hara, perquè prefereix resoldre les 

preocupacions que li dóna el dia a dia en comptes de prevenir les que, potser, 

tindrà en el futur.  

Actualment els pares  expliquem que els nostres fills han tret matricula d’honor en 

la valoració de la llei de la dependència: Grau 3 nivell II, o sigui el màxim (de 

dependència). 

Segurament hauria de citar aquí el llibre de l’Antonio Martinez, Soy Julia, que 

he utilitzat per ilustrar moltes situacions d’aquest treball, amb exemples com 

ara la justificació de la seva existència: “Por suerte los bebés no somos 

electrodomésticos y nacemos sin garantia, porqué si no a mi me devuelven seguro. 

Reparación no tengo.”91  

Però malgrat que les situacions que explica tenen una gran dosi d’ironia, la 

meva opinió és que, si em poso en la pell dels seus pares quan vivien allò que 

explica la nena, el trobo molt trist.  

 

 

 

                                                 
90 Nadie tan feliz. (pàg: 185) 
91 Soy Julia. (pag: 12) 
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4.7  El viatge a Ítaca 

 

  

Ocupar-se de la discapacitat representa gestionar la vida quotidiana de tots els 

estan al voltant d’una persona que n’està afectada. La família que té en el seu si 

un nen o una nena amb pluridiscapacitat té una trajectòria marcada per aquest 

fet.  

Si aquest treball porta com a subtítol “la gestió de la pluridiscapacitat a la 

família” és perquè el llarg itinerari que les famílies fem amb un infant amb 

necessitats diferents a les dels altres nens el realitzem amb tan poc 

acompanyament que ens obliga a desenvolupar activitats que van més enllà del 

que significa fer de pares, ens hem de convertir en especialistes d’una 

problemàtica per a la qual ningú ens ha preparat i ens ho maneguem com 

podem. Les famílies  ens hem convertit, sense voler-ho, en veritables gestors de 

tot allò que ens passa com a resultat de les peculiaritats que té un dels nostres 

fills. Som autodidactes en molts aspectes, hem de prendre decisions sense saber 

si són les correctes i, la majoria de les vegades, les millors ajudes procedeixen de 

persones com nosaltres, que també actuen mogudes per la necessitat i els 

sentiments. Pertànyer a un col�lectiu poc nombrós fa que hi hagi poc interès per 

nosaltres per part dels professionals i les institucions que haurien d’ajudar-nos.  

El viatge vital que fem tots plegats a casa nostra està condicionat per com és la 

Laura, vull pensar que ens ha permès aprendre molt i conèixer persones 

interessants però amb força seguretat hem deixat de conèixer-ne d’altres i d’ 

aprendre altres coses que també ens haurien agradat. Ser com som significa 

també pensar en com hauríem estat. Les oportunitats que hem tingut i les 

eleccions que hem fet són l’altra cara de les que no hem pogut tenir.  
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Kavafis diu en el poema que narra el retorn d’Ulisses a la seva Ítaca, que els 

problemes i les insatisfaccions estan relacionats amb com se senten dins de 

cadascú. Per això recomana viure allò que et dóna cada dia  com l’única cosa 

que ens fa créixer. El nostre destí, Ítaca no té res d’especial, només és l’excusa 

per fer el camí de la vida i, encara que la vida d’algunes famílies sigui 

acompanyat un infant sobre el que no hi ha cap certesa, també volem, com 

afirma  el pare d’en Lluís:“ diguem-ne, viure-ho amb carinyo...”  

Els pares de nens i nenes amb pluridiscapacitat estem satisfets perquè els 

nostres fills, com tots, també evolucionen, i els seus avenços els valoren com el 

dels altres infants. Jo tinc dos fills, l’Aleix, crec, és molt intel�ligent i estic molt 

satisfeta de com porta la seva vida, tant els estudis com la personal: ha après  

allò que li han ensenyat sense gaire esforç, ha passat els cursos, ha fet amics, 

s’ha fet adult i ara és una persona autònoma i penso que força madura. La 

Laura no és gens intel�ligent, però també ha madurat i ha après molt i continua 

fent-ho,  tot i que no serà mai autònoma. També estic satisfeta dels seus 

avenços.  

Són aquests avenços els que a la mare d’en Xavi li fan més senzill el viatge i vol 

recordar: “No te n' enrecordes de lo que és la vida i la vida al menos per mi és així, no 

la vec ni malament ni bé, no m’imagino viure sense tot això, és que no m’ho puc 

imaginar, ha arribat un punt que jo visc avui i vaig fent avui, i no em diguis què faré 

demà perquè estic acollonida. Són moltes angoixes, és veritat, lo que passa és que les vas 

oblidant, perquè a mi no m’interessa guardar-me-les, m’interessa recordar quan el meu 

nen va fer el primer somriure i quan el meu nen va dir aaah!, i quan em va clavar la 

primera mirada, m’entens?” 

El fet detenir dos fills tant diferents ha fet que coneixéssim persones i 

visquéssim situacions que segurament moltes persones no tindran mai 

l’oportunitat de fer-ho. Tot ha ajudat a configurar una vida que jo no em sé 

imaginar de cap altra manera. Una vida que és un viatge cap a una Ítaca que no  

cal saber com és, perquè el que val la pena és el camí que hi porta i que la 

mateixa Laura ens ensenya a fer-lo, veient-la fruir en els seus viatges amb tren o 

autobús,  és el plaer de viatjar i no el voler un destí.  
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És un camí que, encara que a vegades dóna ensurts, també té estones 

d’emocions,  tranquil�litat i felicitat, com és més o menys el de tothom. El destí 

és sempre incert però el nostre viatge, el procurem fer contents, perquè, com 

diu la Julia “si no te ries qué a lo tonto se te va la vida.”92 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

                                                 
92 Soy Julia. (pàg: 283) 
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5. CONCLUSIONS 

 

A continuació segueixen les conclusions que volen donar resposta a la pregunta 

d’investigació i als objectius de l’estudi. 

 

El perfil de la majoria de l’alumnat de les escoles d’educació especial és la 

pluridiscapacitat amb un nivell d’autonomia personal molt baix. El diagnòstic 

més freqüent és el de paràlisi cerebral, que serveix de calaix de sastre per 

enquibir-hi situacions molt diverses. També hi ha molts infants en procés de 

diagnosi. El símptoma més freqüent que presenten és l’epilèpsia, de difícil 

control fins i tot amb medicació.  

L’atenció a les crisis epilèptiques i altres cures que necessiten els infants els són 

proporcionades, a casa pels seus pares i a l’escola pel professorat, aquesta 

atenció fa que els mestres demanin la incorporació de personal sanitari a les 

escoles d’educació especial.  

A les escoles d’educació especial l’alumnat hi roman fins als 20 anys a causa de 

la manca de recursos per a persones adultes amb pluridiscapacitat.  

 

Les característiques de les famílies amb infants amb pluridiscapacitat fan que  

les teories que descriuen el cicle de vida familiar  no se’ls ajustin, ja que els seus 

fills  es fan grans però no esdevenen autònoms, amb la qual cosa  les etapes del 

cicle vital  sembla que no transcorrin. 

Els pares i mares reconeixen que el seu benestar i el de tota la família depèn del 

de l’ infant i que la qualitat de vida de la família està en relació amb el suport 

que es disposi per cuidar el nen amb discapacitat. El suport que reben per part 

de la família extensa i amics és divers: hi ha famílies que en compten amb molt i 

d’altres que no en tenen gens. 

Els avis que, són la principal força cuidadora amb què compten les famílies per 

cuidar tots els nens i les nenes, van desapareixent a mesura que els nois  amb 

pluridiscapacitat es fan grans;  quan passa això moltes  famílies es queden sense 

UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI 
UN ALTRE VIATGE A ITICA. LA GESTIO DE LA PLURIDISCAPACITAT A LA FAMILIA 
Montserrat Roca i Roger 
ISBN:DL:T-2206-2008 



 317 

cap suport degut a la poca confiança que els inspiren les institucions que 

haurien de protegir-les i a  la escassesa de serveis existent. 

 

La majoria de persones que tenen cura dels nens amb pluridiscapacitat són les 

seves mares i gairebé la meitat només s’ocupa de les tasques familiars perquè 

les atencions que requereix l’infant no els permet treballar fora de la llar. Les 

atencions que els donen serveixen per satisfer totes les seves necessitats 

bàsiques, sense aquestes cures els infants es moririen. 

La tasca de cuidar provoca repercussions en els mares (i pares) sobretot en les 

àrees emocional i social, se senten angoixades, depressives i aïllades. La cura 

dels nens i nenes no els provoca gaire repercussions en l’ àrea física perquè la 

majoria dels infants encara són petits i, per tant, els pares joves.  

A diferència de les persones que tenen cura d’ancians o malalts crònics, en  les 

persones cuidadores d’infants no se sol donar el fenomen de la claudicació en 

l’atenció perquè per a una família qualsevol fill és insubstituïble, se l’estima i 

realitza una funció en el seu si.  

La majoria de famílies manifesten que la situació del  fill els fa necessitar  més 

recursos econòmics i també que els cal ajuda en les tasques domèstiques. També 

expressen que necessiten conèixer millor quina  serà l’evolució de la discapacitat 

del fill i les seves conseqüències.  

La manca de suports per a la cura del  fill els fa dir que se senten com un recurs 

més del sistema d’atenció i no els protagonistes de la demanda.  

 

Expliquen que el seu referent del sistema de salut és l’hospital especialitzat i 

que aquest no els proporciona estratègies sobre com gestionar la quotidianitat 

de les famílies.  

 

Troben que el dimensionament del sistema escolar que ha d’atendre els infants 

és inadequat i escàs amb la qual cosa els pares no poden exercir el  dret de triar 

l’ escola dels seus  fills i que els professionals de les escoles d’educació especial 

no cerquen nous mètodes que ajudin a integrar els seus fills a la societat. 
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Només les famílies que són pobres o no tenen habilitats per a la criança del fill 

són ateses pels serveis socials, que són els que gestionen serveis adreçats a 

persones amb dependència i  quan actuen apliquen un model d’atenció que està 

basat en la cura de les persones ancianes, amb la qual cosa no existeixen serveis 

que s’adeqüin a les necessitats de famílies d’infants amb dependència.  

 

L’atenció proporcionada per l’administració posa de manifest la poca tradició 

de treball tranversal entre professionals i institucions que haurien de donar 

suport en situacions tan complexes com la criança d’un infant amb 

pluridiscapacitat, també hi ha mancances en formació específica dels 

professionals, tant pel que fa a la cerca activa de casos que no fan demandes, 

com en l’atenció directa  i en la recerca per tal de provar noves i millors formes 

d’atenció.  

 

En l’administració i serveis públics és on ha quedat petrificat l’estigma 

primigeni, ja que perpetuen la discriminació al no oferir elements 

compensatoris de les desigualtats. Alguns dels seus professionals s’hi emparen i 

també col�laboren en la  pervivència de l’estigma.  

Tot això queda evidenciat en la nul�la anticipació en la planificació de serveis i 

recursos, la discordança entre la teoria de les polítiques públiques adreçades a 

l’atenció a la discapacitat i la seva aplicació i, actualment, en la incògnita 

existent  sobre l’aplicació de la nova llei per a la promoció de l’autonomia 

personal i atenció a la dependència, ja que encara no hi ha cap cas resolt 

totalment per poder analitzar el nou model d’atenció. 

 

Les múltiples adaptacions d’ entorns i activitats, les relacions que estableixen i 

les reivindicacions que els demana l’atenció als  fills amb discapacitat formaran 

part de la carrera moral de les famílies.  

Amb l’evolució de l’ infant i la  seva pluridiscapacitat  la família s’instal�la en un 

procés de dol  continu en el qual les reaccions ocasionades per les pèrdues es 

repeteixen, recomencen i superposen. 
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L’aparició de la pluridiscapacitat porta a la família cap una trajectòria vital que 

s’inicia en forma de caos i conclou en  el seu apoderament. Aquest es manifesta 

de forma individual quan es neguen a propostes que no els convencen i 

col�lectivament reivindicant els drets l’ infant i de la família. 

 

Malgrat les limitacions que tenen els infants, els pares de nens amb 

pluridiscapacitat estan satisfets dels seus avenços i els valoren com els dels 

altres infants. 

La major preocupació dels pares d’infants amb pluridiscapacitat és la incògnita 

sobre el  futur del  fill quan ells no puguin fer-se’n càrrec. 
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6. RECOMANACIONS 

 

A partir de l’estreta vinculació que hi ha entre la discapacitat i els drets humans, 

de les situacions observades i de l’experiència personal m’atreveixo a formular 

unes recomanacions que, crec, podrien ajudar a que la qualitat de vida de les 

famílies d’infants amb pluridiscapacitat no es veies minvada per les atencions 

que  els han de donar.  

Referent a l’administració: 

Caldria planificar els recursos i serveis necessaris per a l’atenció d’aquestes 

persones en relació amb les necessitats de cada territori, per tal que tothom 

pogués ser atès al més a la vora possible del seu domicili. 

Tots els serveis adreçats a les persones s’haurien d’implementar  pensant en 

tothom. Si tothom, també aquelles persones que tenen més dificultats, pot 

accedir amb facilitat als espais, als serveis i als recursos s’ajuda a desmuntar 

l’estigma, tant l’ estructural, perquè no hi hauria diferències innecessàries; com 

l’ individual ja que les persones serien jutjades pel què són i no per la feina i 

inconvenients que donen a qui se n’ocupa. Si fos així, no caldria que hi 

haguessin excessives mesures correctores posteriors, ni ofertes diferenciades ni, 

sobretot, persones excloses. 

Encara que es planifiqui pensant en tothom, no és suficient i també cal crear 

suports especialitzats en infants i persones joves amb pluridiscapacitat. Per tal 

que aquestes persones, i les seves famílies, no es vegin en la tessitura d’acceptar 

uns serveis pensats per als ancians o no tenir-ne cap.  
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L’opinió de les famílies s’hauria de tenir en compte a l’hora de planificar i 

desenvolupar els serveis i atencions que necessiten els fills i elles mateixes, ja 

que són qui millor coneixen les necessitats i qui els han d’utilitzar.  

En la mateixa línea els professionals que ofereixen  atencions a l’ infant i la 

família les haurien de prestar a partir de l’anàlisi de les seves necessitats i 

segons les seves preferències, per tal de garantir un suport eficaç i eficient. 

Seguint les recomanacions del pla director sociosanitari per a l’atenció a les 

persones amb malalties neurodegeneratives i dany cerebral, del Departament 

de Salut de Catalunya,  dirigit a infants, s’ hauria de crear la figura del gestor 

del cas amb aquests objectius mínims: 

-Facilitar a les famílies un itinerari còmode dins del sistema sanitari, tant en 

l’atenció primària com en l’especialitzada.   

-Coordinar-se amb els altres serveis d’atenció i acompanyar les famílies en la 

relació que hi estableixen. 

-Educar i assessorar les persones que tenen cura de l’ infant: família, escola, 

lleure etc. 

També s’hauria d’incorporar el dret a farmàcia gratuïta als nois i noies adults a 

qui la discapacitat no els permet treballar. 

En l’àmbit educatiu seria convenient integrar aules especialitzades dins de les 

escoles bressol ordinàries, tenir-ho en compte en el procés de planificació 

d’aquestes escoles. Si es coordinessin i rebessin el suport del CDIAP caldrien 

pocs recursos específics. 

També incloure aules d’educació especial en les escoles d’educació primària i 

secundària ordinàries. Millorar la segregació actual programant activitats 

compartides entre les escoles d’educació infantil, primària i secundària i les 

d’educació especial. Sempre hi ha activitats que poden fer conjuntament tots els 

nens,  independentment del seu nivell d’intel�ligència i autonomia.  

Caldria incloure els infants amb pluridiscapacitat al lleure ordinari, seguint 

exemples ja existents. Compartir el mateix espai infants diversos ajuda a tot el 

col�lectiu, ja que uns aprenen des altres i s’educa en valors. 
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Respecte els serveis socials caldria que aquests fessin cerca activa de les famílies 

abans que aquestes sol�licitessin la seva atenció quan ja no poden fer-se càrrec 

de la cura de l’infant, així es previndrien situacions de sobrecàrrega i totes les 

famílies coneixerien i podrien utilitzar els recursos existents, no solament les 

famílies pobres.  

Caldria analitzar i identificar quines són les famílies amb infants amb 

pluridiscapacitat que requeririen serveis específics. La baixa prevalença 

d’infants amb dependència fa pressuposar que la despesa econòmica, ben 

planificada, segurament no seria més  important que la que es fa actualment 

sense una planificació acurada, on per la manca de suports adequats potser se 

n’utilitzen uns altres menys eficients. 

Referent a les famílies 

Admetre que es necessiten suports per a la cura de l’infant amb 

pluridiscapacitat per tal de tenir un cicle de vida familiar normalitzat. Deixar-se 

ajudar per la família àmplia, els amics etc. 

Valorar la priorització de la despesa econòmica en ajuda professional per 

l’atenció a l’infant. 

Exigir que es tingui en compte la seva opinió basada en l’experiència i implicar-

se en el disseny i la planificació de serveis i recursos dels quals elles, i els seus 

fills, en són les principals destinatàries, per tal que allò que se’ls adreci estigui 

en consonància amb les seves necessitats i desitjos . 

Reivindicar  el desenvolupament de polítiques públiques d’atenció i suport a les 

famílies i als infants amb pluridiscapacitat, pròpies d’una societat avançada. 

Continuar i augmentar la presència social dels infants amb pluridiscapacitat 

com a primer pas cap a la normalització d’ells i de les  famílies. 

Referent a la societat 

Acceptar i exigir que tot allò que és comunitari, és ha dir entorns, processos, 

béns, productes i serveis, siguin comprensibles, utilitzables i practicables per a 

totes les persones en condicions de seguretat i comoditat,  de la forma més 

autònoma i natural possible, dins de l’estratègia “disseny per a tothom”. 
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Admetre que si es volen serveis adreçats a millorar la qualitat de vida de les 

persones, cal implicar-se en el seu finançament a través de la funció 

redistributiva dels impostos. 

Reflexionar sobre la implicació personal en programes d’ajuda a altres persones 

com a instrument que afavoreix la cohesió social, la responsabilitat i 

l’autoestima. 
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"Benny and Joon" (1993), Jeremiah Chechik 

Comèdia romàntica protagonitzada per dos germans, ella amb inestabilitat 

emocional, i un amic inadaptat social. 

 
“Rain man” (1988), Barry Levinson 

Drama on s’explica el que succeeix quan  un jove despreocupat quan coneix que 

té un germà autista a la mort del pare d’ambdós. 

 

“A quien ama Gilbert Grape?” ( 1993),  Lasse Hallstrom 

Drama on es narra com un noi desorientat es fa càrrec de la seva família 

formada per dues germanes , un germà amb retard mental i una mare amb 

obesitat. 
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“Leon y Olvido” (2004), Xavier Bermúdez 

Drama que explica la relació entre dos joves germans orfes, un dels quals té 

síndrome de Dwon 

 

“Dancing inside”  (2004), Damian O’donnell 

Comèdia on dos nois grans discapacitats lluiten per aconseguir una vida 

independent. 
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APPS. Federació Catalana Pro Persones amb Retard Mental : 
http://www.federacioapps.com 
 
AAMR. Associació Amenricana en Retard Mental: 
www.aamr.org 
  
ASPACE. Federación Española de Asociaciones de Atención a las Personas con 
Parálisis Cerebral:  http://www.aspace.org 
  
CONFEDERACIÓN AUTISMO ESPAÑA:  http://www.autismoespana.com  
 
DISCAPNET. La web de la discapacitat promoguda per l’ONCE:  
http://www.discapnet.es 
  
 
FEAPS. Confederación española de organizaciones en favor de las personas con 
retraso mental: http://www.feaps.org 
  
FEISD. Federación española de instituciones para el síndrome de Down: 
http://www.sindromedown.net 
 
INICO. Instituto Universitario de Integración en la Comunidad. Universidad de 
Salamanca:  
http://inico.usal.es 
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8. ANNEXOS 
 

Annex 1: Evolució de l’esperança de vida al nèixer. Catalunya 
 
 
 

 
Font pla de salut de Catalunya 
 
 
 
 
 
Annex 2. Principals causes de mortalitat.  Catalunya 
 

 
Font pla de salut de Catalunya 
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Annex 3. Mortalitat per edat i causes. Catalunya 
 

 
 
Font pla de salut de Catalunya 
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Annex 4. Projecció estructura de la població espanyola 
 

 
 
Font: Atención a la personas en situación de dependencia/Libro blanco 
 
 
 
Annex 5. Pirámide d’edat de la població amb discapacitat. Espanya 
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Annex 6. Estructura per edad i gènere de les persones amb discapacitat. 
Espanya 
 
 
 

 
 
 
Annex 7. Població amb discapacitat per grups d’edat. Espanya 
 
 
 

 
 
 

UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI 
UN ALTRE VIATGE A ITICA. LA GESTIO DE LA PLURIDISCAPACITAT A LA FAMILIA 
Montserrat Roca i Roger 
ISBN:DL:T-2206-2008 



 354 

Annex 8. Persones amb discapacitat per a les activitats de la vida diària. 
Espanya 
 
 

 
 
Annex 9. Població amb discapacitat per grup de deficiències 
 

 
Font: IDESCAT 1999 
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Annex 10. Normatives per a les persones amb dependència 
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Annex 11. Prestacions econòmiques a les persones amb discapacitat 
 

 
Font: Atención a la personas en situación de dependencia/Libro blanco 
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Annex 12. Prestacions econòmiques i serveis les persones amb dependència 

 
 

 Font: Atención a la personas en situación de dependencia/Libro blanco 

 

Annex 13. Diverses lleis específiques de l’Estat Espanyol: 

* Lei  13/1982 de 7 de abril, de Integración Social de los Minusválidos, (LISMI)  

disposa, en el seu article 7, que la llei entendrà com a minusvàlid tota persona, 

les possibilitats d’integració de la qual, en matèria educativa, laboral o social, 

estiguin disminuïdes com a conseqüència d’una deficiència, previsiblement 

permanent, en les seves capacitats físiques, psíquiques o sensorials, de caràcter 

congènit o no. 

* Real Decreto 197/1999 de 23 de diciembre, de procedimiento, declaración y calificación 

del grado de minusvalía, regula el reconeixement del Grau de Minusvalia, 

l’establiment dels barems aplicables, la determinació dels òrgans competents 

per a realitzar aquest reconeixement i el procediment a seguir amb la finalitat 

que aquesta valoració i qualificació sigui uniforme a tot l’Estat, garantint la 

igualtat de condicions als beneficis, drets econòmics i serveis a tots els 

ciutadans. 
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Les situacions de minusvalia es classifiquen en Graus, segons criteris unificats i 

fixats en els barems establerts en el Real Decreto. Es valoren les discapacitats de 

la persona, les dificultats per realitzar les activitats de la vida diària (vestir-se, 

menjar, desplaçar-se, etc.)  els factors socials del seu entorn familiar i  la situació 

laboral, educativa i cultural. El Grau de minusvalia s’expressa en un 

percentatge.  

Aquest barem s’aplica també per al reconeixement de la prestació familiar per 

fill a càrrec, de caràcter no contributiu, dins del sistema de la Seguretat Social, 

que s’atorga a qui té al seu càrrec fills majors de 18 anys afectats d’una 

minusvalia igual o superior al 75% i que necessiti d’ una altra persona per 

realitzar els actes més essencials de la vida. 

* Lei 51/2003, de 2 de diciembre, de Igualdad de Oportunidades, no Discriminación y 

Accesibilidad Universal de las Personas con Discapacidad (LIONDAU), aquesta llei 

s’inspira en els principis de la vida independent, la normalització, 

l’accessibilitat universal, el disseny per a tothom, el diàleg civil i la 

transversalitat en les polítiques en matèria de discapacitat. Estableix, entre d’ 

altres aspectes, que el grau mínim de minusvalia en relació a les mesures del 

foment actiu de l’ocupació de les persones amb discapacitat serà a partir del 

33%. 

* Ley de promoción de la autonomía personal y atención a las personas en situación de 

dependencia. Aprovada al parlament espanyol el 30 de novembre de 2006, els 

barems de la qual ho van ser el 21 de març de 2007 

Aquesta llei dóna caràcter subjectiu i universal a les prestacions a les persones 

amb dependència, garantint el seu finançament a través dels pressupostos de 

l’Estat i els de les comunitats autònomes, també contempla que hi puguin 

participar les administracions locals. Els beneficiaris de la llei hauran de 

contribuir al finançament dels serveis utilitzats tenint en compte la seva capacitat 

econòmica individual (a diferència del que succeïa fins ara on es 

comptabilitzaven els ingressos i rendes de la unitat familiar). Estableix un catàleg 

de serveis que contempla: la teleassistència, l’atenció domiciliària per a la cura 

personal i la de la llar, centres de dia i de nit per a persones ancianes, per a 
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menors de 65 anys i d’atenció especialitzada, residències per a persones grans 

dependents i per a persones amb discapacitats específiques, prestacions 

econòmiques per recolzar els cuidadors familiars i la possibilitat de ser inclosos 

aquests cuidadors en el règim de la seguretat social al ser considerats com a 

treballadors, i també prestacions per a la contractació d’assistents personals. 

Aquesta llei estableix  tres graus de dependència:  

Grau I: dependència moderada, quan es té necessitat de suport intermitentment, 

o bé un sol  cop al dia.  

Grau II: dependència severa, quan  es necessita suport dues o tres vegades  al dia.  

Grau III: gran dependència quan, es té necessitat de suport generalitzat.  

Cada grau esta dividit en dos nivells. 

La llei ordena també que els criteris de valoració tinguin en compte la 

Classificació Internacional del Funcionament, la Discapacitat i la Salut (CIF), 

adoptada per l’ Organització Mundial de la Salut.  

Aquesta llei proposa una implicació  política de  terços:  

L’Estat: defineix l’abast i contingut del dret a l’atenció, el tipus de finançament i 

gestió i el sistema de valoració, seguiment, control i avaluació. 

Les Comunitats Autònomes: realitzen la valoració del grau de dependència de 

les persones, atorguen el reconeixement del dret a la prestació i garanteixen els 

serveis i centres necessaris. 

Les Corporacions locals (ajuntaments o grups d’ajuntaments): han de gestionar 

els serveis i facilitar-ne la creació de nous  posant sòl a disposició (i agilitar els 

tràmits necessaris) i aplicar el pla d’atenció individualitzada.  

Les diferencies més remarcables d’aquesta llei amb el què s’havia legislat fins 

ara rauen en: 

El seu caràcter universal 

El dret subjectiu 

La possibilitat d’emprendre accions legals en cas de no compliment 

El seguiment a través d’un pla d’atenció individualitzat 
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La implementació d’aquesta llei pot permetre obtenir unes dades fiables sobre 

la prevalença de les discapacitats en edat infantil, ja que també inclou les 

persones d’aquesta etapa de la vida com a subjectes del dret. 

 La llei de promoció de l’autonomia personal i prevenció de la dependència 

actualment només s’està començant a aplicar a les persones amb grans 

discapacitats, aquelles que no són autònomes per a cap activitat de la vida 

diària. Per això en aquests moments  coexisteix la nova llei amb les 

promulgades anteriorment. 

També és important referenciar la Llei Orgànica de Educació (LOE) que té 

alguns apartats que fan incidència als nens i nenes amb necessitats educatives 

especials: 

*Títol II: Equitat en l’Educació, Capítol I: Principis: 

“...Les administracions educatives s’asseguraran de proporcionar els recursos  i 

procediments precisos tant per a la detecció com per a la implementació dels recursos 

necessaris per aconseguir aquest objectiu en el sistema ordinari, així com l’orientació 

cap a aules especials els casos que ho requereixin”  

*Títol II: Equitat en l’Educació, Capítol I, Alumnat amb necessitats educatives 

específiques de recolzament educatiu, els capítols del 71 al 75 preveuen els 

recursos adequats: 

“..les administracions educatives han de disposar. tant el professorat amb les 

especialitzats corresponents i altres professionals qualificats així com mitjans i materials 

necessaris i la formació del professorat i altres professionals relacionats amb la 

intervenció cap aquest alumnat amb necessitats específiques de suport educatiu” 

Cal especificar que els alumnes amb necessitats educatives especials són aquells 

que presenten discapacitat física, psíquica o sensorial o trastorns en la conducta, 

també els sobredotats intel�lectualment, o els que tenen una  situació 

desafavorida de tipus socioeconòmica, cultural, ètnica, lingüística o de salut i 

alumnes amb altres desajustaments en el seu currículum educatiu. 

 

 

 

UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI 
UN ALTRE VIATGE A ITICA. LA GESTIO DE LA PLURIDISCAPACITAT A LA FAMILIA 
Montserrat Roca i Roger 
ISBN:DL:T-2206-2008 



 361 

Annex 14. Principals lleis i disposicions a Catalunya: 

  * Llei de Serveis Socials 

Aquesta llei, encallada al Parlament degut a la curta legislatura Maragall, vol 

corregir un dèficit històric en matèria de serveis socials, convertint-los en un 

altre pilar fonamental de l’estat de benestar. Ha posat els legisladors davant de 

reptes com ara: 

Definir quines prestacions s’han de donar amb caràcter universal. 

Si és més adient atorgar les prestacions en forma de serveis o de subvenció. 

Si les prestacions universals poden ser compatibles amb el copagament. 

El seu esperit té com a principis el caràcter públic, la universalitat d’accés, la 

atenció integral i integrada, les mesures de prevenció, rehabilitació i integració 

social, la proximitat com a lloc adequat on s’han de crear i desenvolupar els 

serveis, la qualitat, sostenibilitat i l’accessibilitat de l’atenció, la participació de 

la comunitat, la participació de la iniciativa privada, l’estreta cooperació amb 

altres departaments i la col�laboració interdepartamental, especialment dels 

ajuntaments.   

El dret als serveis socials serà subjectiu i alguns serveis seran de copagament 

tenint en compte les possibilitats econòmiques de la persona que els necessiti. A 

continuació se citen alguns dels compromisos de la llei que, possiblement, 

impactaran més en les famílies de nens i nenes amb retard mental: 

- La definició d’una cartera de serveis que el Parlament haurà d’aprovar 

anualment, conjuntament amb els pressupostos, de manera semblant a allò que 

passa amb salut i l’educació. 

- La fixació dels serveis socials bàsics com a porta d’entrada al sistema de 

serveis socials, amb la assignació d’un professional de referència que haurà 

d’avisar les famílies quan s’hagi de fer un nou tràmit o entri en vigor una nova 

prestació. 

- L’atorgament del tipus d’ajut i la prioritat en la seva concessió segons les 

necessitats i només després d’això fixar el preu d’aquest ajut, en relació als 

ingressos de la persona si aquesta és adulta, i no els de la família. 
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- La possibilitat que tindran les persones amb greu dependència d’escollir si 

volen romandre a casa o anar a un centre residencial. 

- Els ciutadans i ciutadanes que creguin que no són atesos correctament o no 

se’ls garanteixen els seus drets podran exigir el compliment de la llei per la via 

administrativa o judicial. (Parlament de Catalunya, 2006) 

 

* ProdeP, programa de promoció de l’autonomia personal i atenció a les persones amb 

dependència (Acord del govern de la Generalitat de Catalunya 31 de maig de 

2005).   

Sota aquestes sigles, durant un any, es van desenvolupar 14 projectes 

demostratius al territori català, amb implicació dels Departaments de Salut i de 

Benestar i Família. Pretenia organitzar un model d’acció compactada i integrada 

entre els serveis de salut i de serveis socials per atendre les persones amb 

situació de dependència que realitzés una proposta cara el posterior 

desenvolupament de l’Agència Catalana de la Dependència. Les seves 

dimensions van ser: una política integral, la rehabilitació, el suport tècnic, l’ 

ajuda personal, l’ accessibilitat i inclusió social, la prevenció, l’atenció sanitària, 

les adaptacions de l’entorn i les ajudes tècniques. (Generalitat de Catalunya, 

2006). No es coneix quin dels projectes demostratius va ser més reeixit ni si s’ha 

escollit un model d’actuació. 

 

Per a l’atenció a les persones amb discapacitat existeixen diversos òrgans 

competents en matèries molt semblants, que tendeixen a seguir criteris i a 

utilitzar instruments de valoració diferents:  

- Equips de Valoració i Orientació  (EVO) a les persones amb discapacitat del 

Departament de Benestar i Família, són els competents per a dictaminar sobre el 

grau de minusvalia de les persones que ho sol�liciten i per orientar-les als 

recursos més adients. La resolució correspon als Serveis d’Atenció a les 

Persones, dels Serveis Territorials, que depenen funcionalment de la 

Subdirecció General d’Atenció a les Persones de l’Institut Català d’Assistència i 

Serveis Socials (ICASS). Actualment la majoria d’aquests equips dediquen tot el 
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seu temps a les valoracions deixant en segon pla la funció orientadora. Les 

persones del Vallès Oriental quenecessitin una valoració han de desplaçar-se a 

Barcelona o a Terrassa, ja que no n’hi ha cap a la comarca. 

- Equips d’Atenció Psicopedagògica (EAP), són equips supramunicipals que 

depenen del Departament d’Educació i tenen competència en valorar els nens i 

nenes que, se suposa, tenen necessitats educatives especials i decidir quin és el 

millor recurs per satisfer-les tenint en compte:  

*Les dificultats en què es troba l’escola ordinària i el nen dins de l’ escola. 

*La compensació que ha de rebre pel seu dèficit. 

*L’evolució de la criatura. 

*Els recursos existents. 

Els paràmetres que més prevalen a l ‘hora de decidir on ha de ser escolaritzat 

un infant amb pluridiscapacitat, gairebé sempre són els recursos existents, per 

sobre de les necessitats de l’infant. 

Són els encarregats de dir a les famílies que el seu fill o filla haurà 

d’escolaritzar-se en una escola d’educació especial 

- L’administració de justícia també intervindrà quan s’hagi de decidir que 

aquella persona, que ja té més de 18 anys, no té capacitat per a regir-se i 

administrar-se per ella mateixa i s’ha d’incapacitar i designar-li un tutor. 

Cap dels instruments que utilitzen és accessible al públic, en general, tot i que 

tampoc són documents secrets. 

La principal dificultat a l’hora de valorar els infants amb discapacitat mental (i 

altres tipus de discapacitat) és el baix nombre de persones que la pateixen en 

comparació amb les dependències derivades de l’envelliment, per a la qual els 

instruments de valoració estan més provats en aquest grup d’edat que en 

menors. 
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Annex 15. Valoracions 

La valoració de la discapacitat es realitza en base als símptomes identificables 

que interfereixen el desenvolupament personal, laboral i social de la persona, 

segons la seva intensitat i duració.  

La majoria de barems que s’utilitzen en adults valoren les àrees de comunicació, 

activitats de la vida diària, relacions socials i participació comunitària, salut, i 

conducta. El mètode proposat des del Ministeri de Serveis Socials fins ara, era el 

Barem per a Determinar la Necessitat d’Ajuda de Tercera Persona (ATP) del 

RD197/1999 encara que no era utilitzat per moltes Comunitats Autònomes.  

A Catalunya la diagnosi de la discapacitat i els instruments utilitzats per valorar 

un infant segueixen els mateixos paràmetres que en els adults: 

Les alteracions físiques les valora un metge generalista, les intel�lectuals un 

psicòleg i les socials un treballador social. Aquesta valoració es pot demanar i 

realitzar en qualsevol moment de la vida d’un infant, però la més acurada i 

preceptiva es fa quan aquest té 6 anys, després s’actualitza cada dos anys. 

Per a l’autonomia física es valoren les activitats de la vida diària bàsiques i 

instrumentals i per a valorar l’estat psicològic s’utilitza el Manual de 

Diagnóstico y Estadística de Desordenes Mentales (DSM4), de l’Associació 

Psiquiàtrica Americana de 1994 i la Clasificación Estadística de Enfermedades y 

Problemas Relacionados con la Salud (CIE10), de 1995 de l’OMS. 

Tant en el model antic com a la nova llei, en les valoracions a les persones no es 

té en compte les malalties o dèficits com a tals, sinó la seva incidència en la 

capacitat per a desenvolupar les activitats de la vida diària, instrumentals i de 

relació. Es determina la seva dependència sempre mitjançant un percentatge.  

Per a gaudir dels beneficis destinats a les persones amb discapacitat és necessari 

tenir un grau reconegut igual o superior al 33%.  

El Libro Blanco para la Atención a las Personas en Situación de Dependencia 

manifesta que la situació d’autonomia i/o dependència està relacionada amb 

l’estat de salut o dèficits estructurals de la persona, les restriccions que li 

suposen en el desenvolupament de la seva vida habitual i el suport que té o 

necessita per desenvolupar-les (IMMSERSO 2004). 
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La Lei de Promoción de l’Autonomia Personal y Atencinó a las Personas con 

Dependencia(en sintonia amb el nou paradigma de la discapacitat que té per 

objectiu la qualitat de vida i se centra en el perfil dels suports necessaris), 

identifica tres graus de dependència: moderada, severa i gran dependència; 

amb dos nivells en cada un d’ells en funció de l’autonomia de la persona i la 

intensitat dels suports que necessiti. Les dificultats a l’hora de decidir el tipus 

de suports necessaris per a les persones amb discapacitat s’agreugen en el cas 

dels infants, ja que la infantesa és la part del cicle vital caracteritzat per la 

manca d’autonomia. Tot i que no és igual un infant sense problemes que un 

altre amb pluridiscapacitat, ha estat difícil consensuar un model de barem que 

discrimini allò que es propi de l’etapa vital d’allò que no ho és . 

El barem és aplicable a partir dels tres anys d’edat. Així mateix existeixen uns 

annexos per aplicar a persones amb retard intel�lectual i malalts mentals i 

també a infants menors de 3 anys.  

El barem s’aplica a través d’un qüestionari i l’observació directa en el medi 

habitual on resideix la persona avaluable. Els professionals que s’ha considerat 

més idonis d’aplicar aquest barem són les infermeres.  

La principal dificultat a l’hora de valorar els infants amb discapacitat mental (i 

altres tipus de discapacitat) és el baix nombre de persones que la pateixen en 

comparació amb les dependències derivades de l’envelliment, per a la qual els 

instruments de valoració estan més provats en aquest grup d’edat que en 

menors. 

 

Annex 16 Prestacions i serveis per a persones amb retard mental i 

pluridiscapacitat a Catalunya 

RECURSOS PER A INFANTS: 

  0 a 3 anys: preescolar 

- Serveis Socials: Centre de Desenvolupament infantil i atenció precoç (CDIAP) 

Rep les demandes per a nens que presenten algun tipus de problema en el seu 

desenvolupament a nivell de comportament, llenguatge, motricitat, afectivitat , 
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a les alteracions sensorials, d’expressió somàtica, aprenentatges i als trastorns 

de relació social. 

- Serveis Educatius: Atenció en centres educatius infantils: escoles bressol i 

parvularis. Al ser una etapa no obligatòria no totes les escoles bressol i infantil 

accepten nens amb pluiridiscapacitats, només aquelles que creuen comptar amb 

el suport adequat. A Barcelona hi ha l’única escola bressol especialitzada en 

infants pluridiscapacitats de Catalunya (Nexe). 

3 a 16 anys, ensenyament obligatori 

- Serveis Educatius: 

- Escoles ordinàries (d’educació primària i secundària) on els nens amb 

discapacitat són escolaritzats dins de les aules dels diversos cursos, en aquests 

casos el professorat té ajut suplementari i el nombre d’ alumnes per grup classe 

és més baix . Aquesta tipologia d’escola és molt escassa. 

- Escoles ordinàries (d’educació primària i secundària) amb una aula d’educació 

especial diferenciada de les altres aules dels diversos cursos. Els alumnes 

escolaritzats en aquestes aules fan algunes activitats amb la resta de l’alumnat i 

d’altres no. La ràtio mestre/alumne és més baixa que en les classes ordinàries. 

- Escoles ordinàries i escoles especials compartint un mateix equipament. La 

majoria d’activitat lectiva es fa separada però ambdues escoles comparteixen 

pati, menjador i alguna activitat.  

Aquestes dues últimes experiències es donen en aquelles comarques on no hi ha 

escola d’educació especial.  

- Centres d’educació especial dirigits a alumnes amb necessitats educatives 

especials,  que necessitin adaptacions molt significatives, amb un nivell 

d’adaptació i integració en un centre ordinari molt feble. També quan els 

centres ordinaris no disposin dels materials adequats per aquests alumnes. Els 

nens i nenes amb  pluridiscapacitat són els usuaris d’aquestes escoles. 

- Escola compartida: algun alumne amb discapacitat roman uns dies, o unes 

hores, a l’escola ordinària i uns altres a l’escola especial. 

La disparitat a l’hora de l’escolarització s’ha posat de manifest especialment 

amb l’aparició d’un fenomen nou a la nostra societat com és la immigració 
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econòmica. Fins fa relativament pocs anys els nens amb necessitats educatives 

especials de l’escola ordinària eren nens i nenes amb algun tipus de retard 

mental, a l’escola especial hi anaven els que el seu retard  i pluridiscapacitat era 

greu.  Actualment la majoria de nens i nenes que són etiquetats amb necessitats 

educatives especials són els que tenen dificultat amb la llengua o que provenen 

de cultures diferents i que, al començament, tenen un ritme d’aprenentatge 

diferent al provenir d’altres països i pel desarrelament que això comporta. La 

seva diferència s’ha de veure’s superada al cap de poc temps. 

Com que els recursos, per atendre els nens i nenes amb dificultat en 

l’aprenentatge, no han augmentat en sintonia amb les necessitats, els nens amb 

dèficit intel�lectual són adreçats a l’escola d’educació especial, la majoria de 

vegades, sense valorar si aquest és el lloc adequat per a ells, perquè l’escola 

ordinària ja està saturada de nens amb altres necessitats educatives més 

conjunturals. 

- Serveis Sanitaris:  

Centres de salut mental infanto-juvenil (CSMIJ) que també atenen 

ambulatòriament infants i joves amb discapacitat intel�lectual i problemes 

neurològics. Acostumen a tenir llistes d’espera cosa que obliga a espaiar les 

visites i a fer-les força breus. 

Transició a l’edat adulta 16 a 18 anys (a vegades fins a 20 anys) 

- Serveis Educatius: 

Programes de formació especialitzada en recursos ordinaris amb atenció a les 

diferències (programes de garantia social) per tal d’ integrar-los al treball 

ordinari. Hi són admesos els nois i noies amb retard intel�lectual lleu.  

Educació especial en formació professional adaptada o pretallers per a la 

incorporació posterior al treball protegit (Centre Especial de Treball o Centres 

Ocupacionals), també hi dirigeixen els nois i noies amb discapacitat no massa 

imortant. 

Educació especial en programes de transició a la vida adulta de caire social en 

persones que no es podran incorporar a cap tipus d’ocupació. 

-Serveis Sanitaris:  
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No hi ha cap programa específic per als nois i noies amb retard mental i 

pluridiscapacitat, són atesos als Centres d’Atenció Primària de Salut (CAP)  i, 

sobretot, pels especialistes en les diverses patologies que presenten. 

Adreçats a les famílies: 

- Reducció de la jornada laboral per tenir cura dels fills menors de sis anys o 

familiars descendents. 

-  Excedència per a la cura de familiars directes. 

-  Prestació econòmica  familiar per fill/a menor acollit/da a càrrec. Actualment 

és de 40€ al mes en dotze pagues. 

- Títol de família nombrosa (el fill discapacitat compta com a dos) dos menors 

germans, si un té discapacitat, formen una família nombrosa. 

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 població sinó que s’ha construït allà on es 

cedia sòl per edificar-los. Amb la qual cosa hi ha comarques sobredotades 

d’algun tipus de  recurs i d’altres deficitàries, com pot ser el cas del Maresme, 

ben dotat i el Vallès Oriental, amb pocs recursos i, per tant, saturats. 

-Servei d’atenció domiciliària:  Suport per a realitzar les tasques bàsiques de 

cada dia com ara  llevar-se del llit, higiene personal, anar a comprar, fer el 

menjar, anar a visita mèdica, etc. Aquest servei acostuma a ser demanat quan la 

persona amb pluridiscapacitat es adulta. 

RECURSOS PER A PERSONES ADULTES: 

Centre de dia:  

Per a persones amb greus discapacitats que, per causa del seu alt grau 

d’afectació, necessiten atenció i suport per a les activitats de la vida diària i no 

poden fer ús de cap altre servei. Amb aquest servei es pretén la seva 

permanència en el seu domicili, ja que com el seu nom indica funcionen durant 

al dia en horari similar a l’escolar. 

Habitatges amb serveis comuns: llars amb suport i llars residències:  

Els utilitzen persones adultes amb manca d’autonomia que necessiten, de forma 

permanent o temporal, supervisió i ajuda per a les activitats de la vida diària.  
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Les llars amb servei de suport es desenvolupen en l’estructura física de l’ 

habitatge ordinari que constitueix el domicili habitual de la persona. El suport 

és donat temporalment per un professional, les ajudes més freqüents són en la 

cura personal i de la llar.  

Les llars residències són establiments que substitueixen la llar familiar quan ha 

esdevingut impossible o desaconsellable viure en la pròpia, per manca de 

família o per no disposar de condicions sociofamiliars i assistencials adequades. 

També per facilitar la independència de la persona amb discapacitat de la seva 

família,(acostumen a ser pisos compartits entre diversos usuaris amb el suport 

de cuidadors). Els usuaris solen ser persones que, sota tutela, són capaços de 

col�laborar en les tasques de la llar i la cura personal.  

Centre residencial 

Adreçats a persones amb greus limitacions que, per causa del seu alt grau 

d’afectació, necessiten atenció  integral per a les activitats de la vida diària i que, 

per raons familiars, socials o de localització geogràfica, no poden viure a casa 

seva, de manera que és indispensable el seu ingrés temporal o permanent en un 

centre d’aquestes característiques. El perfil dels usuaris d’aquest servei són 

persones amb pluridiscapacitat adultes, els pares dels qual ja no poden fer-se’n 

càrrec a causa del seu envelliment. 

Centres de respir  

Són serveis d’acolliment residencial temporal adreçats a persones amb 

discapacitat per tal que les famílies cuidadores puguin descansar d’aquesta cura 

durant períodes de temps al llarg de l’any, poden ser temporades de fins dos 

mesos seguits o bé períodes més curts, com ara els caps de setmana, però amb el 

topall de dos mesos a l’any per persona. S’hi poden acollir persones des de 6 

anys d’edat. 

Hi ha experiències de respir desenvolupades en els domicilis particulars de 

famílies voluntàries, amb la supervisió de l’entitat que ho promou.  
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ORIENTACIÓ I SUPORT LABORAL 

Treball ordinari 

- Empresa privada: Els serveis socials especialitzats proporcionen a les 

empreses privades que vulguin contractar una persona amb discapacitat 

intel�lectual orientació i valoració de l’adequació de la persona a un lloc de 

treball determinat. 

- Funció pública: Es proporciona la mateixa orientació i valoració de l’adequació 

a lloc de treball que en l’empresa privada. 

- Treball autònom : Es proporciona  orientació a les persones amb discapacitat 

que es volen constituir com a treballador autònom. 

Treball protegit 

- Centre Especial de Treball (CET): organització constituïda amb l’objectiu 

principal de dur a terme un treball productiu, participant regularment en les 

operacions del mercat, i amb la finalitat d’assegurar un lloc de treball 

remunerat, prestant els serveis d’ajustament personal i social que requereixi el 

seu personal amb discapacitat. Els centres especials de treball són un mitjà 

d’integració de persones amb disminució cap al règim de treball ordinari. 

- Serveis socials de suport a la integració laboral de persones amb disminució 

(SSIL): serveis externs destinats a persones amb discapacitat que treballin en 

centres especials de treball, amb un grau igual o superior al 33% de disminució i 

que tenen per objecte ajudar a la seva adaptació a l’entorn laboral, en particular, 

i a l’entorn cívic, en general. Actuen potenciant especialment la dinàmica de pas 

dels treballadors amb discapacitat des dels centres especials de treball cap al 

sistema ordinari de treball i, un cop assolida, vetllen perquè l’activitat laboral es 

realitzi sense discriminacions. 

- Serveis d’ajustament personal i social (SCAPS): suports específics per 

potenciar la qualitat del treball protegit, complementaris dels serveis 

d’ajustament personal i social dels CET per a persones amb un grau igual o 

superior al 33% derivada de discapacitat psíquica o malaltia mental 
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- Centres Ocupacionals:  per a persones amb un grau de disminució igual o  

superior al 65%, en edat laboral (a partir de 16 anys) i que han acabat el període 

de formació corresponent.   

- Servei ocupacional d’inserció laboral per a persones amb disminució (SOI):  

adreçat a persones amb discapacitat que tenen capacitat productiva adequada 

per a treballar en un CET però encara no tenen  capacitat de treball suficient per 

a cobrir el cost de manteniment d’una plaça. Es destina a  potenciar i conservar 

les capacitats laborals per tal que l’usuari d’aquest servei estigui en disposició 

d’integrar-se a l’activitat laboral quan les circumstàncies ho permetin, preveient 

també, quan les necessitats d’atenció individual de l’usuari ho requereixin, 

l’orientació envers el servei de teràpia ocupacional.  

- Serveis de teràpia ocupacional amb auxiliar o no (STO; STOA) : serveis que 

faciliten els Centres Ocupacionals, mitjançant una atenció diürna de tipus 

rehabilitador integral, a fi que puguin assolir, dins les possibilitats de cada un i 

a través d’un programa individual de rehabilitació, la seva integració social, ja 

que temporalment o definitiva, no tenen capacitat de treball suficient per cobrir 

el cost del manteniment d’una plaça de centre especial de treball. 

Servei de transport adaptat: possibiliten l’accés de les persones amb discapacitat  

serveis socials o aquells altres que permetin garantir la seva integració. La mala 

planificació dels serveis fa que aquest siguin recurs molt utilitzat que encareix 

de 

forma considerable els serveis proposats,ja que els usuaris han de fer trajectes 

molt 

llargs per accedir-hi. Sobretot al Vallès Oriental. 

PRESTACIONS ECONÒMIQUES A PERSONES ADULTES: 

Quan la persona presenta una discapacitat reconeguda superior al 65%  i no és 

inserible al mercat laboral té dret a sol�licitar un pensió no contributiva que se 

situa, l’any 2007, al voltant dels 500€ anuals. 

També, depenent de l’economia familiar, es donen ajuts per a subvencionar 

parcialment l’adquisició d’ajudes tècniques o el pagament se serveis dins del 

Programa d’Ajuda a Persones amb Disminució (Programa Únic d’Ajudes: PUA)   
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Si la discapacitat reconeguda es inferior al 65% no existeix cap subsidi específic. 

Si les condicions econòmiques de la persona o família són precàries es poden 

acollir a les mateixes prestacions de la resta de ciutadans. 

Existeixen ajudes a les empreses per a la inserció laboral de persones amb una 

disminució reconeguda superior al 33% . 

 

Annex 17. Serveis i recursos derivats de la llei per a la promoció de 

l’autonomia personal i prevenció de la dependència. 

El Catàleg de Serveis del Sistema és el següent: (Article 15)  

-Serveis de prevenció de les situacions de dependència i de promoció de 

l'autonomia personal.  

-Servei de Teleassistència. 

-Servei d'ajuda al domicili: Atenció de les necessitats de la llar  i a la cura 

personal.  

-Servei de Centre de Dia i de Nit: Centre de Dia per a majors de 65 anys. Centre 

de Dia per a menors de 65 anys. Centre de Dia d'atenció especialitzada. Centre 

de Nit.  

-Servei d'Atenció Residencial: Residència per a persones grans en situació de 

dependència. Centre d'atenció a persones en situació de dependència segons els 

tipus de discapacitat.  

Contempla tres tipus de prestacions econòmiques:  

-Prestació econòmica vinculada al servei. (Article 17)  

Les característiques principals d'aquesta prestació són: Personal i periòdica.  

Subjecte al grau i nivell de dependència i capacitat econòmica del beneficiari.  

Destinada a la cobertura de les despeses dels serveis previstos en Programa 

Individual d'Atenció (PIA) quan no sigui possible l'atenció per un servei públic 

o concertat d'atenció i cura. El servei haurà de ser prestat per una entitat o 

centre acreditat per a l'atenció a la dependència.  

El Consejo Territorial del SAAD acordarà les condicions i quantia de la 

prestació.  
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-Prestació econòmica per a la cura en l'entorn familiar i ajuda a cuidadors no 

professionals. (Article 18) 

Sempre que es donin les circumstàncies familiar o d'un altre tipus adequades 

per a tal i, d'una manera excepcional, el beneficiari podrà optar per ser atès en el 

seu entorn familiar i el seu cuidador rebrà una compensació econòmica. El 

cuidador haurà d'estar donat d'alta a la Seguretat Social. Les principals 

característiques d'aquesta prestació són:  

Caràcter excepcional.  

La seva finalitat és mantenir al beneficiari al seu domicili atès per cuidadors no 

professionals, sempre que es donin condicions adequades de convivència i 

habitabilitat de la vivenda.  

S'establirà a través del PIA.  

Subjecte al grau i nivell de dependència i capacitat econòmica del beneficiari.  

El cuidador haurà de ser donat d'alta a la Seguretat Social i s'incorporarà a 

programes de 

formació, informació i descans.  

El Consejo Territorial del SAAD acordarà les condicions i quantia de la 

prestació. 

-Prestació econòmica d'assistència personal. (Article 19) 

Les principals característiques d'aquesta prestació són:  

Facilitar la promoció de l'autonomia a les persones amb Gran Dependència, 

amb independència de la seva edat.  

Contribuir a la contractació d'una assistència personal que faciliti al beneficiari 

una vida més autònoma, l'accés a l'educació i al treball i l'exercici de les 

Activitats Bàsiques 

de la vida diària. 

-La Llei contempla que les Administracions Públiques puguin establir acords 

per a la concessió d'ajudes econòmiques que facilitin l'autonomia personal. Sota 

la forma de subvencions aquestes 

ajudes aniran destinades a:  
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Recolzar a la persona amb ajudes tècniques o instruments necessaris per al 

normal 

desenvolupament de la seva vida ordinària.  

Facilitar l'accessibilitat i adaptacions a la llar que contribueixin a millorar la 

capacitat de 

desplaçament a la vivenda. (Disposició addicional tercera de la Llei) 

-La Llei contempla una sèrie de modalitats d'intervenció per als menors de 3 

anys que acreditin 

situació de dependència:  

-Ajuda al domicili. (Article 23)  

-Prestació econòmica vinculada al servei. (Article 17)  

-Prestació econòmica per a la cura en l'entorn familiar i ajuda a cuidadors no 

professionals. (Article 18) 

Així mateix la Llei contempla l'elaboració d'un Pla Integral d'Atenció per part 

de les Administracions Públiques per als menors de 3 anys en situació de 

dependència que faciliti l'atenció precoç i la rehabilitació de les seves capacitats 

físiques, mentals i intel�lectual. (Disposició addicional dècim tercera de la Llei) 
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Annex 18. Resum de:   

Anteproyecto de Real Decreto por el que se aprueba el baremo de valoración de 

la situación de dependencia establecido por la Ley 38/2006, de 14 de diciembre, 

de Promoción de la Autonomia Personal y Atención a las Personas con 

Dependencia.  Madrid 8 marzo de 2007 . Aprovat el 22 de març de 2007 
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Exemple de la valoració d’una activitat: 
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Annex 19. Indicadors i dimensions de qualitat de vida.  

Dimensions                                               Indicadors 

Benestar emocional                              1. Satisfacció 

                                                                  2. Autoconcepte 

                                                                  3. Absència d’estrès 

Relacions interpersonals                     4. Interaccions 

                                                                  5. Relacions 

                                                                  6. Suports 

Benestar material                                  7. Estatus econòmic 

                                                                  8. Ocupació 

                                                                  9. Habitatge             

Desenvolupament personal               10. Educació 

                                                                 11. Competència personal 

                                                                 12. Actuació 

Benestar físic                                        13, Salut 

                                                                 14. Activitats de la vida diària 

                                                                 15. Atenció sanitària 

                                                                 16. Oci 

Autodeterminació                                17. Autonomia/control personal 

                                                                  18. Objectius i Valors Personals 

                                                                  19. Eleccions 

Inclusió social                         20. Integració i Participació en la comunitat 

                                                   21. Rols Comunitaris 

                                                   22. suports socials 

Drets                                         23. Drets Humans 

                                                   24. Drets legals 

Font: modificat de Shalock i Verdugo 2002-2003 
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Annex 20. Principals aportacions i teories sobre el dol 

 
AUTOR ANY  

Froid 
(descrit per Rando 

en Was y Neiemer 

1995) 

1957 Manifestacions: Abatiment profund. Desinterés pel 

món extern. Pèrdua de la capacitat d’estimar. 

Inhibició per a l’activitat  

Lindemann 1944 Necessitats de la persona en dol:Acceptar el dolor. 

Revisar la relació passada. Adonar-se de les 

expressions emocinals. Parlar del sentit de la pèrdua. 

Ajuda professional 

Kubler-Ross 1969/1993 Mètode d’intervenció: Exteriorització emocional 

   

Parkes i Weis 1983 Tipus de dol patològic: Dol no previst. Dol 

conflictiu. Dol crònic  

   

Raphael 1975,1983 Tipus de dol patològic: Dol retard, absent o inhibit. 

Dol distorsionat. Dol crònic.  

Rando 1984 Tipus de mort: Mort social. Mort psicològica. Mort 

biològica. Mort fisiològica.  

Bowlby 
(descrit per Rando 

en Was y Neiemer 

1995) 

1995 Individus vulnerables al dol patològic: amb relacions 

ambivalents.  Cuidadors compulsius. Idependents 

dels vincles afectius. 

Worden 1997 Tipus de dol complicat: Dol crònic. Dol retardat. Dol 

exagerat. Dol enmascarat. 

Font: elaboració pròpia 

 

 

 

 

 

 

 

UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI 
UN ALTRE VIATGE A ITICA. LA GESTIO DE LA PLURIDISCAPACITAT A LA FAMILIA 
Montserrat Roca i Roger 
ISBN:DL:T-2206-2008 



 399 

Annex 21.  Etapes en el procés de dol 

AUTOR ANY FASES/ ETAPES/ TASQUES 

 

Lindemann 1944 1.- Emancipació de la persona morta 2.-Reajustament 

al medi 3.-Capacitat de desenvolupar noves 

relacions  

Engel 1964 1.-Negació 2.-Aceptació 3.-Restitució 

 

Kubler-Ross 1969/1993 1.-Negació 2.- Ira 3.-Negociació 4.- Depresió  

5.- Aceptació 

 

Davison 1979 1.-Shock i insensibilitat 2.- Cerca i ansietat 

 3.-Desorientació  4.-Reorganització  

Bowlby 

Parkes 

1985 

1996 

1.-Embotament 2.-Anhel i cerca 3.-Desorganizació i 

desesperança 4.-Reorgantizació 

Delisle-

Lapierre 

1984 1.- Crítica 2.-Crucial 3.-Creadora 

Clark 1984 1.-Negació i incredulitat 2.-Aceptació 3.- Restitució i 

recuperació  

Rando 1984 1.- Evitació 2.-Confrontació 3.- restabliment 

Worden 1985 1.-Acceptar la realitat 2.- Treballar les emocions de la 

pèrdua 3.- Adaptar-se al medi 4.- Continuar vivint 

D’ Angelico 1992 1.-Shock-negació 2.-Ira-Depresió 

 3.-Comprensio/acceptació  

Font: elaboració pròpia 
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Annex 22.  GUÍA PARA LA VALORACIÓN DE LOS CUIDADOS QUE 
PRESTA EL CUIDADOR (ICUB 97) 
 

          Oxigenación 
- Adecua las condiciones del  
hogar. □ 
- Le ayuda y/o le practica □ 
rehabilitación respiratoria. □ 
- Le administra tratamiento para 
algún problema respiratorio. □ 

Nutrición 
- Le compra los alimentos.□ 
- Le cocina los alimentos.□ 
- Le prepara una dieta especial.□ 
- Le da la comida. □ 
- Lo alimenta por sonda. □ 

Eliminación 
- Lo acompaña al lavabo.□ 
- Le pone la cuña. □ 
- Le cambia los pañales. 
- Le administra 
medicación/enemas para regular 
el tránsito intestinal. □ 

Movimiento 
- Lo acompaña a los diversos 
recursos de su vida diaria.□ 
- Le ayuda a deambular dentro de 
casa o de la cama al sillón.□ 
- Le practica cambios 
posturales.□ 
- conduce su silla de ruedas.□ 

Descanso y sueño 
- Lo vigila en sus horas de 
descanso. □ 
- Le administra medicación para 
dormir. □ 

Vestirse y desvestirse 
-Le ayuda a escoger la ropa y 
calzado adecuados.□ 
- Le ayuda a vestirse y 
desvestirse.□ 
- Le viste y le desnuda.□ 

Termoregulación 
- Adecua la temperatura del 
hogar.□ 
- Le vigila la temperatura 
corporal.□ 
- Le administra medicación para 
regular la temperatura.□ 

Higiene y protección de la piel 
- Supervisa la higiene del 
discapacitado y del hogar.□ 
- Le realiza la higiene de cabello 
y /o pies.□ 
- Le corta las uñas de los pies.□- -
-Le realiza la higiene de la boca.□ 
- Le realiza toda la higiene.□ 
- Le previene las lesiones de la 
piel.□ 
- Le cura las lesiones de la piel. □ 

Evitar peligros 
- Adecua las condiciones del 
hogar.□ 
- Le vigila para que no se 
accidente.□ 
- Supervisa la auto administración 
de medicamentos.□ 
- Le administra la medicación.□ 

Comunicarse 
- Hace de intermediario entre el 
enfermo y los sanitarios.□ 
- Le hace compañía.□ 
- Es el depositario de las 
inquietudes del enfermo.□ 
- Es el depositario de las 
inquietudes de la familia.□ 
- Utiliza la comunicación no 
verbal para comunicarse el 
enfermo. □ 

Vivir según sus creencias 
-Le facilita poder vivir según sus 
creencias y valores.□ 
-Le instruye en los valores y 
creencias del entorno □ 
 
 

Trabajar y realizarse 
- Le ayuda a distribuirse su 
tiempo.□ 
- Le administra sus recursos 
materiales.□- 
 Toma decisiones por él .□ 
-Se informa sobre qué trabajo 
puede serle más adecuado. □ 

Recreación 
- Le acompaña a las actividades 
recreativas.□ 
- Le proporciona 
entretenimiento.□ 
- Le facilita poder realizar sus 
aficiones.□ 
-Le busca actividades de ocio.□ 

Aprender 
- Le proporciona recursos para 
poder aprender.□ 
- Le enseña como mejorar su 
salud y bienestar.□-  
.Le enseña el manejo de su 
enfermedad y tratamiento.□ 
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Annex 23.  GUÍA PARA LA VALORACIÓN DE LAS REPERCUSIONES DEL 
CUIDAR EN EL CUIDADOR (ICUB 97) 
 
 

Desde que cuida: 
Oxigenación 

- Tiene sensación de falta de 
aire.□ 
- Fuma más.□ 
- Ha empezado a fumar.□ 

Nutrición 
- Come a destiempo.□ 
- Ha perdido el apetito.□ 
- Tiene malas digestiones.□ 
- Ha perdido /aumentado 
peso.□ 
- Bebe más alcohol.□ 

Eliminación 
- Tiene alteraciones en el 
ritmo intestinal.□ 
- Tiene alteraciones en el 
ritmo menstrual.□ 
- Toma laxantes.□ 

Movimiento 
- Practica menos actividad 
física.□  
- Se le hinchan los 
pies/piernas.□ 
- Tiene dolor de espalda.□  
-Toma analgésicos para el 
dolor.□ 

Descanso y sueño 
- Está más cansado. □ 
- Duerme/descansa menos.□ 
- Se despierta a menudo.□ 
- Toma medicación para 
dormir.□ 

Vestirse y desvestirse 
- Tiene dificultades para 
 vestirse como lo hacía 
habitualmente. □ 

Termoregulación 
- Tiene dificultades para 
mantener una 
termoregulación eficaz. □ 

Higiene y protección de la 
piel 

-.Dedica menos tiempo al 
cuidado personal.□ 

Evitar peligros 
- Realiza los controles 
periódicos de salud.□ 
- Toma medicamentos.□ 
- Toma medidas de 
autoprotección.□ 
- Se siente ansioso y/o 
irritado.□ 

Comunicarse 
- Come a parte del resto de 
la familia.□ 
- Tiene menos relaciones 
sociales□ 
- Tiene dificultades para 
expresar sus sentimientos.□ 
- Tiene alteraciones en la 
vida sexual.□ 
- Se siente deprimido.□ 

Vivir según sus creencias 
- Se siente impotente.□ 
- Siente desinterés por su 
entorno.□ 
- Han cambiado sus 
creencias y/o valores.□ 

Trabajar y realizarse 
- Ha adaptado su trabajo de 
fuera del hogar para 
cuidar.□ 
- Ha abandonado su 
trabajo.□ 
- Tiene dificultades para 
promocionarse 
laboralmente.□ 
- Se ha alterado su vida 
familiar.□ 
- Se ha reducido su 
economía.□ 

Recreación 
- Tiene menos tiempo 
libre.□ 
- Ha modificado sus 
actividades de ocio.□ 
 

Aprender 
- Necesita conocimientos 
y/o habilidades para 
cuidar.□ 
- Tiene dificultad para 
satisfacer su necesidad de 
aprender.□ 
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