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El proposit d’aquest article és presentar
el treball de recerca “Els mecanismes d'a-
comodacio de les families als seus fills
amb problemes de desenvolupament”, de
la doctoranda Joana Maria Mas i Mestre,
per a l'obtencid del DEA en el marc del
programa de doctorat en Psicologia de la
Facultat de Psicologia, Ciéncies de I'Edu-
cacié i de I’Esport Blanquerna.

La finalitat ultima d’aquesta recerca és
descriure i analitzar quins son els meca-
nismes d’acomodacié que duen a terme les
families catalanes amb un fill amb disca-
pacitat per tal de crear i mantenir unes ru-
tines diaries significatives i congruents
tant amb els seus valors i creences com
amb els recursos i les limitacions de qué
disposen.

Introducci6

L’adaptacié de les families als seus
fills amb algun tipus de discapacitat su-
posa per a aquestes un conjunt de can-
vis i reptes pel que fa a la seva vida dia-
ria; aixi com també representa impor-
tants desafiaments tant per als profes-
sionals com per als investigadors.

En efecte, les families sén les que,
continuament, en la construccié de la
seva vida diaria familiar s’enfronten a
situacions noves i, sovint, dificils, assu-
meixen nous reptes, exploren noves
possibilitats, busquen possibles solu-
cions a noves preguntes, etc. Com ens
recorda Rud Turnbull, pare d’'un adult
greument afectat: “els professionals van
i vénen al llarg de la vida d'una persona
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amb discapacitat pero la familia sem-
pre esta al seu costat”; i a continuacid
afegeix: “la vida de qualsevol familia
que té un membre amb alguna discapa-
citat pot ser i, de fet, és diferent de la de
qualsevol altra familia sense cap mem-
bre amb alguna discapacitat, perd mai
no pot ser pitjor”.

En segon lloc, també presenta un
nou repte per als professionals que tre-
ballen, directa o indirectament, amb
les families i amb els seus fills. Des d'i-
nicis dels 80 i, sobretot, durant la déca-
da dels 90 s’ha anat imposant un nou
model de treball centrat en la familia
que ha suposat el replantejament de les
practiques i les politiques d’acord amb
una nova manera d’entendre el treball
amb les families.

A grans trets, podem dir que aquest
model reclama: a) una major preséncia
de la familia en la presa de decisions
pel que fa a tot el que esta relacionat
amb el seu fill i la seva familia, b) una
visi6 i valoraci6 positiva de la familia i
des de la familia, tant de les seves forta-
leses, capacitat i prioritat com de les se-
ves preocupacions i ¢) la familia com a
unitat de suport (Allen i Petr, 1996).

La década dels 80 també va compor-
tar un canvi i l"aparicié de nous reptes
pel que fa a la recerca sobre 1'adaptacio
de les families. La incorporacio de la te-
oria ecoldgica i social, de la teoria de
sistemes i de la teoria de V'estrés fami-
liar (Hauser-Cram, P.; Erickson, M.;
Shonkoff, J. et al., 2001) juntament
amb els canvis de paradigmes que es vi-
vien en la concepcié de la naturalesa
social del desenvolupament (Bronfen-
brenner, 1987; Rogoff, 1990; Kaye,

1986; entre d’altres) propiciaren un
canvi en el focus de la recerca, que
passa de centrar-se en alld patologic a
comencar a preguntar-se per l'entorn i
el funcionament familiar (Gallimore et
al., 1989).

Ja al 1983 Crnic, Friedrich i Grenn-
berg es fan resso d’aquesta situacid i
suggereixen el canvi quan afirmen que
“el funcionament familiar no pot ser
considerat simplement com una respos-
ta al retard del seu infant; sind que és
molt més significatiu considerar 'adap-
taci6 de la familia com una resposta me-
diatitzada pels recursos d’afrontament
disponibles i influenciada pels entorns
ecologics de la familia” (p. 114).

La aportacié d'aquests models ha es-
tat cabdal en la manera d’entendre 1'a-
daptaci6 de les families i que 1'explica-
ci6 d’aquesta adaptacié no s’esgota en
les caracteristiques de l'infant siné que
és imprescindible coneixer tant el fun-
cionament familiar com el context on
aquest es dona.

Les recerques actuals sobre adapta-
ci6 familiar també han posat de mani-
fest que a través del temps, els pares re-
alitzen acomodacions en les rutines
diaries, que la capacitat dels pares de
respondre a les diverses necessitats de
crianga dels seus fills es desenvolupa i
que les estratégies d’afrontament i de
suport social s’enforteixen i que, per
tant, augmenta la capacitat de la fami-
lia a I'hora de proporcionar uns entorns
apropiats per al desenvolupament.

Un dels estudis longitudinals que ha
tingut major impacte pel que fa a la
comprensié del funcionament familiar



i la construccio de les rutines diaries de
les families, en el camp de les persones
amb discapacitat, ha estat el que han
dut a terme Ronald Gallimore i el seu
equip de la Universitat d'UCLA (Galli-
more et al., 1986, 1993, 1996).

Aquest grup d'investigadors realitza-
ren un estudi longitudinal amb 102 fa-
milies que tenien un fill amb proble-
mes de desenvolupament a les edats de
3, 7111 anys. A grans trets podem dir
que els objectius generals de la recerca
eren conéixer, comprendre i analitzar:
a) com les families construien les seves
rutines diaries, b) quins eren els meca-
nismes d’acomodacié que aquestes fa-
milies duien a terme per tal de poder
crear i mantenir les seves rutines diaries
i ¢) quin rol jugaven els valors, les cre-
ences i les fites, tant personals com de
la comunitat, en aquest procés.

Aquests autors proposen un enfoca-
ment que anomenen “ecocultural” i
suggereixen que les families responen
activament a les circumstancies en qué
viuen, i que construeixen i organitzen
ambients que els permeten atribuir
sentit i orientar les seves vides.

El treball de recerca que es presenta
a continuacioé segueix aquesta linia in-
vestigadora impulsada per Ronald Ga-
llimore i els seus col-legues de la Uni-
versitat d'UCLA (EUA), i s'emmarca,
per tant, dins de l'enfocament ecocul-
tural.

En aquest sentit, la finalitat altima
de la nostra investigacié és coneéixer i
interpretar quins sén els mecanismes
d’acomodacié que duen a terme les fa-
milies catalanes amb un infant amb

discapacitat; acomodacions que els
permetran poder crear i mantenir unes
rutines diaries significatives i con-
gruents amb els seus valors, creences i
fites tant personals com socials.

Tenint present aquesta finalitat alti-
ma, que coincideix amb 1'objectiu ge-
neral del projecte de tesi, s’ha conside-
rat adient que la primera fase del pro-
jecte fos I'adaptaci6 dels instruments
que foren emprats en l'estudi original
(Gallimore et al., 1986, 1993, 1996) a la
nostra poblacid catalana, realitzant
una primera prova pilot amb un grup
de vuit families de 1'area de Barcelona
(projecte de recerca — tesina).

En aquest moment, la recerca es tro-
ba en la fase de recollida de dades d’a-
questa primera prova pilot. Es per
aquest motiu que hem considerat
oportl que en aquest article es presen-
ti, en primer lloc i d'una manera molt
breu, el marc teoric en el qual ens ba-
sem i, en segon lloc, els instruments i
el procediment que fem servir; deixant
per a més endavant els resultats i les
conclusions. No voldriem concloure
l'article sense abans fer un petit esment
de quines son les implicacions que, a la
nostra manera d’entendre, es deriven
tant de 'enfocament ecocultural com
del projecte.

L’enfocament ecocultural

Tal com hem posat de manifest a
I’apartat d’introduccié, la idea fona-
mental de 1’enfocament ecocultural és
que les families responen activament a
les circumstancies en qué viuen cons-
truint i organitzant ambients que do-
nen sentit i direccié a les seves vides.
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En conseqiiéncia, aquest enfocament
suggereix que:

“La tasca de major adaptacié que
ha de fer una familia, tingui o no un
fill amb discapacitat, és la creacid i el
manteniment [per tant és un procés)
d’unes rutines didries significatives
i congruents amb el seu ninxol eco-
cultual [és a dir, amb un conjunt de
factors ecologics i culturals] i a través
de les quals organitzen i donen for-
ma a les activitats que ofereixen al
seu fill i, en definitiva, al seu desen-
volupament.”

(Gallimore et al., 1986).

Fent una lectura rapida d’aquesta
primera aproximacié a l’enfocament
ecocultural, podem remarcar com a ele-
ments interessants a comentar els se-
glients: la noci6 de familia que defen-
sen, 'adaptacié de les rutines diaries
com a focus d’analisi o tema central i el
valor del ninxol ecocultural com a
marc on té lloc la vida familia.

Des d’aquest enfocament, les families
sOn enteses com a agents proactius i
conscients que donen forma a les seves
vides, i no com a simples victimes de les
forces implacables, tant socials com
economiques (Weisner, 1984). Per a
aquests autors les families no tenen tan
sols una determinada ecologia i unes de-
terminades rutines diaries al seu voltant;
és a dir, no existeixen merament dins
d’un entorn siné que elles també cons-
trueixen i donen forma a la seva ecolo-
gia familiar i les seves rutines diaries.

Un altre aspecte que se'n despren és
que la familia també és analitzada a
proposit del que significa per al desen-

volupament dels seus membres, atés
que és a través de les rutines diaries i de
les activitats i interaccions que hi te-
nen lloc que les families afavoreixen o
modulen el desenvolupament dels seus
infants.

Ara bé, aquestes rutines diaries i les
interaccions que en aquestes tenen lloc
no es donen en el buit social; siné que
prenen forma a partir d’'una determina-
da base; a partir d'un determinat nin-
xol ecocultural amb unes determinades
caracteristiques ecoldgiques i culturals
(vegeu la figura 1).

s a dir, els pares construeixen i
adapten les seves rutines diaries d’a-
cord amb una ecologia material (com,
per exemple, els ingressos de la familia,
I'habitatge, el seu l'entorn geografic i
fisic, etc.) i uns recursos i unes limita-
cions socials (és a dir, els recursos i les
limitacions que la seva societat —con-
cretament, la seva classe social— dispo-
sa). L'as d’aquests elements ecoldgics
vindra sempre donat segons els valors,
les creences i les fites propies de cada
familia (i de la seva societat) pel que fa
al desenvolupament i la crianga dels
seus fills, a la seva vida en familia, a les
seves conviccions religioses i als mo-
dels de societat que tenen (Weisner, T.;
Gallimore, 1994).

Totes les families construeixen ruti-
nes, les quals esdevenen “el teixit propi
de la vida diaria” (Berheimer; Keogh,
1995) i s6n estables, significatives i sen-
sibles a les necessitats de tots els mem-
bres de la familia. Quan diem estables
ens referim al fet que estan basades en
els calculs de la familia sobre alld que
és possible i realista, és a dir, en allo



que segons la seva ecologia familiar es
pot fer. A més, les rutines han de ser
significatives 1 han de respondre a les
creences, els valors i les fites tant de la
familia com de la societat; en aquest
sentit hem de remarcar que, si bé no
totes les rutines soén possibles, tampoc
totes les rutines possibles s6n accepta-
des per les families. En tot aix0, les ruti-
nes han de respondre a la singularitat i
les necessitats de tots i cada un dels
seus membres i, per tant, han de ser
sensibles a aquestes.

En resum, aquests autors afirmen
que les families, a través dels escenaris
d’activitat de la vida diaria, posen a 'a-
bast dels infants oportunitats d’apre-
nentatge i que, precisament, és en les
rutines diaries on es reflecteixen les
creences, els valors i les fites, aixi com
també les limitacions i els recursos del
seu entorn familiar i social. I, per tant,
per tal que puguin organitzar aquestes
rutines i que siguin significatives, esta-
bles i congruents és necessari que les fa-
milies duguin a terme uns processos
d’acomodacio.

L/interés per l'adaptacid de les rutines
diaries esdevé una caracteristica de les re-
cerques sobre desenvolupament, que es
pregunten pels elements que influencien
el desenvolupament de l'infant, com ara
el context cultural, els objectius i les fites
dels pares, l'adaptaci6 de la familia, les
rutines diaries i els marcs de comporta-
ment, les ensenyances i aprenentatges
individuals i de grup.

Segons aquests enfocament, els pro-
cessos d’acomodacié sén comuns a to-
tes les families, amb o sense fills amb
discapacitat, i responen totes a un pro-

jecte familiar que es pretén durador.
Les acomodacions a les activitats dia-
ries tenen lloc normalment i al llarg de
la vida; tot i que varia el tipus i la inten-
sitat segons el moment en que es doni
(per exemple, les necessitats i les carac-
teristiques que una familia té quan el
seu fill té tres anys sén molt diferents
de les que aquesta mateixa familia
tindra quan el seu fill tingui 12 anys,
malgrat que segueixi amb el mateix
projecte familiar).

A partir d’aquest marc teodric, Galli-
more i els seus col-legues iniciaren la re-
cerca amb aquesta pregunta: “Com les
families construeixen i mantenen les
rutines diaries al llarg de la seva vida
perqué aquestes siguin significatives
per a elles i s'ajustin als seus recursos,
habilitats i necessitats, disponibles tant
per als membres de la seva familia com
per a la comunitat?” (The Ecocultural
Scale Project, 1997, p. 7).

Com a resultat del primer estudi de
Gallimore et al.(1986), i a partir d'un
estudi anterior dut a terme per Weisner
(1984), aquest grup d’'investigadors van
identificar deu dimensions o categories
que reflecteixen aquests “processos d’a-
comodacid”; aquestes dimensions van
ser emprades en els dos estudis poste-
riors (vegeu el quadre 1). Com a con-
clusions generals de l’estudi longitudi-
nal, remarcaren que: a) totes les dimen-
sions queden reflectides en les narrati-
ves dels pares; ara bé, el que varia és la
intensitat i la tipologia de les acomoda-
cions, que sOn més intenses i menys
nombroses quan els infants tenen tres
anys; b) que la significativitat o la
valéncia d’un determinat aspecte del
seu ninxol ve donat pel valor i per I'Gs
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que la familia en fa —sense que es pu-
guin qualificar com a elements bons o
dolents—, i ¢) els valors, les creences i
les fites familiars sOn les que guien i
orienten les decisions de les families.

Projecte de recerca

Tal com hem posat de manifest en la
introduccié d’aquest article, en aquests
moments la nostra recerca esta centra-
da en l'adaptacié dels instruments
“ecoculturals” a la nostra poblacié cata-
lana. Per tant, se’'ns fa impossible poder
apuntar aqui ni una descripcié minu-
ciosa de la mostra ni els resultats i les
conclusions més significatius de l’estu-
di. Ara bé, el que si que considerem im-
portant és descriure els instruments (un
qliestionari i una entrevista) que hem
adaptat i estem validant socialment i el
procediment seguit tant per a 1'adapta-
cié dels instruments com en la seva po-
sada en practica en la prova pilot.

L’objectiu de la prova pilot és doble:
per una banda, pretén posar en practica
aquests instruments i poder analitzar
fins a quin punt s'adapten a la nostra
societat; i, per una altra, pretén conéi-
xer si es donen les mateixes dimensions
o categories de la recerca original o, per
contra, en sorgiran de noves o amb
graus diferents.

Mostra

La mostra de la prova pilot esta for-
mada per 8 families que tenen un in-
fant amb discapacitat d’entre 3-5 anys i
que assisteixen a un centre d’atencio
precog de l'area metropolitana de Bar-
celona. De moment, la proporcid de
participacié de pares i mares és la ma-
teixa.

Instruments
Qiiestionari ecocultural

Aquest és un qiiestionari d’autoapli-
cacio per a les families, que han de res-
pondre abans que tingui lloc I'entrevis-
ta, i que té per objectiu recollir una de-
terminada informaci6 sobre la situacio
familiar actual.

Esta format per nou apartats amb les
informacions segiients: informacié ge-
neral sobre la familia, sobre el pare i so-
bre la mare; informacié sobre rutines
didries: transport i cura de l'infant, in-
formaci6 sobre els germans, xarxes de
suport social, serveis de la familia i de
I'infant, recursos financers.

Passar aquest qliestionari abans de
I'entrevista ens ajudara i permetra que
ens la prepararem millor i que la pu-
guem contextualitzar; a més, ens estal-
viarem totes aquelles preguntes que
s6n merament informatives i, aixi, po-
drem aprofundir en aquells temes que
els preocupen més o que han quedat
poc clars en les respostes.

A més, si fem servir aquest instru-
ment amb totes les families també ens
assegurem que una determinada infor-
maci6 és recollida en totes les families.

Entrevista ecocultural

Es tracta d'una entrevista semioberta
amb els pares amb la finalitat d’oferir-
los l'oportunitat que ens expliquin la
seva propia historia, amb les seves pa-
raules, sobre com organitzen i expli-
quen les seves experiencies, i d'una for-
ma narrativa i personal. La durada de
I'entrevista és d’'una hora i mitja apro-
ximadament.



L'entrevista consta de dues parts:

D‘una banda, es proposa als pares un
conjunt de temes que giren al voltant
de les deu dimensions o categories
(quadre 2); a partir d’aqui els pares co-
mencen a explicar la seva historia. Per
tal d’assegurar-nos que tots els temes
queden coberts durant ’entrevista es
disposa d’'un esquema —un guié per a
cada dimensié amb els temes més relle-
vants i sobre els quals ens interessa que
parlin. Gracies a la informaci6é que te-
nim del quiestionari és molt més senzill
i natural iniciar la conversa en qualse-
vol de les dimensions.

Per altra banda, també es demana als
pares que ens expliquin un dia labora-
ble normal i un dia festiu, des que es
lleven fins que se’n van a dormir.

Procediment
Adaptaci6 dels instruments

Els instruments han estat traduits i
adaptats, prenent com a referent les ba-
ses que Meyer, L.; Eichinger, J.; Park-
Lee, S. (1987) proposaren per duu a ter-
me el que s'anomena la validacié social
d’instruments; tot i que aquests autors
se centren més en l’ambit educatiu, és
el que hem trobat que millor s’adapta a
les nostres necessitats; un altre motiu
d’aquesta eleccié ha estat l’aprovacio
dels autors per seguir aquest model.

Els passos seguits per a l’adaptacio
del giiestionari han estat els segiients:

a) Traduccié dels materials al catala a
carrec de la doctoranda i dues tra-
ductores més (que no eren expertes
en el tema).

b) Primera adaptaci¢ a la nostra reali-
tat social a carrec de la doctoranda i
del director de tesi, el Dr. Climent
Giné i Giné.

¢) Revisi6 dels instruments a carrec de
quatre experts en el tema de familia
i discapacitat i de dues families —
concretament, dues mares— que te-
nen un fill amb discapacitat.

d) Recollida dels suggeriments i les ano-
tacions aportades pel judici d’expert.
e) Analisi i valoracié d’aquells canvis
que s’han cregut convenients a par-
tir de la bibliografia existent i en

concordanga amb la nostra cultura.

a. Pel que fa al questionari, s’han re-
alitzat canvis en 24 de les 71 pre-
guntes que tenia el qliestionari.
L’apartat que ha necessitat més
adaptacions ha estat el de recursos
economics, atés que en la nostra
cultura no esta ben vist preguntar
directament pel sou dels pares.

b. Pel que fa a l'entrevista, s’han
apuntat nous temes que podien ser
d’interes, com ara....

Pel que fa a la prova pilot amb les fa-
milies, el procediment seguit ha estat el
segient:

a. Primer contacte amb els centres
d’atencié precog i explicacié de la
recerca, sol-licitant la participaci6 de
les families que ells atenen i que
compleixen els criteris d’inclusi6.

b. Entrevista informativa amb les fa-
milies on, a més d’explicar la recerca
i firmar el consentiment informat, ja
es procedeix al lliurament del qties-
tionari (s’hi adjunta un full de valo-
racié d’aquest).

c. Analisi del qiiestionari i preparacio
de 'entrevista amb els pares.

d. Realitzacié de l'entrevista amb els
pares. Aquesta és gravada.

e. Lliurament de la transcripcié de
lentrevista als pares, perqué puguin
corroborar que el que esta escrit és el
que ells van explicar.
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f. Analisi de l'entrevista i del questio-
nari conjuntament seguint el model
de codificaci6é proposat pels matei-
x0s autors (The Ecocultural Scale Pro-
ject, 1997).

Consideracions finals

Per finalitzar aquest treball sembla
oportt fer algunes consideracions, a
partir de la tasca desenvolupada fins
ara, que reflecteixen alguns dels punts
més rellevants de 'enfocament ecocul-
tural i les implicacions que aquest pot
tenir en la practica professional; consi-
deracions que s’han de prendre amb
cautela, atés el moment de desenvolu-
pament en que es troba la recerca.

En la introducci6 de l'escrit posavemn
de manifest el canvi de paradigma que,
a inicis dels anys 80, hi va haver en la
manera d’entendre les families i, per
tant, en la manera de treballar amb
elles i els seus infants.

Reconeixer que els pares son agents
actius i que adapten, exploren i nego-
cien el seu entorn per tal de poder crear
unes rutines diaries significatives i con-
gruents amb els seus valors i creences
ens porta a emfatitzar l'autonomia en
les seves capacitats i en la presa de deci-
sions; ens porta a reconéixer que hi ha
un projecte familiar al darrere de totes i
cada una de les seves accions i que, com
a professionals, tenim 1’obligacié de
conéixer-1o i respectar-lo.

Aquesta manera d’entendre la fami-
lia des de 'enfocament ecocultural lliga
totalment amb el nou model de treball
que des de les associacions de pares es
reclama des de fa ja massa temps.

Per tant, hem de deixar de banda la
idea que les families s6n simples recep-
tores de les nostres intervencions com
a professionals i hem de comencgar a
considerar la seva veu com a part im-
portant i imprescindible de la nostra
tasca professional.

Una altra de les conseqiiéncies més
notories que es desprenen de 'enfoca-
ment ecocultural és que si sabem que
els pares guiats pels seus valors i les se-
ves creences organitzen les activitats
que s’ofereixen als seus infants com a
contextos de desenvolupament, ales-
hores, sera molt més efectiu i eficient
dissenyar intervencions que treguin
profit de les caracteristiques culturals ja
existents abans que intentar crear nous
repertoris o contextos (Tharp i Galli-
more, 1988; Tharp i Wetzel, 1969).

A més, tal com Weisner i Gallimore
(1994, p. 19) afirmen: “les rutines dia-
ries familiars son el punt de contacte
entre els individus i 'entorn cultural i
ecologic que l'envolta. Per a les fami-
lies, el marc que proporcionen les ruti-
nes diaries sén “solucions” que han
creat i han elaborat amb molt d’es-
forg”. Es aixi que les rutines diaries es
presenten com un punt de partida per
comengar a treballar.

Finalment, considerem que els ins-
truments que s’'empren en l'estudi (so-
bretot l'entrevista) ens poden ser de
gran ajut per tal d’obtenir una “foto-
grafia” més amplia i fidel de la situacio
familiar. Quan els pares ens descriuen
les seves rutines diaries ens estan reve-
lant les alternatives que consideren, els
problemes que expressen i els compro-
misos que assumeixen; i, per tant, ens
estan indicant i reclamant unes deter-
minades planificacions i intervencions.



REFERENCIES BIBLIOGRAFIQUES

-CRNIC, K

ALLEN, R. I; PETR, C. G. (1996) “To-
wards developing standards and mea-
surements for family-centered practi-
ce in family support programs”. A: G.
H. S Singer; L. E. Powers; A. L. Olson
(eds.), Redefining family suport: Innova-
tions in public-private partnerships, p.
57-86. Baltimore: Broodes.
BERNHEIMER, L. P; KEOGH, B. K.
(1995) “Weaving interventions into
the fabric of everyday life: an appro-
ach to family assessment”. TECSE,
15(4), p. 415-433.
BRONFENBRENNER, U. (1987) La eco-
logia del desarrollo humano. Barcelona:
Paidos.

FRIEDRICH, W. N,
GRENNBERG, M. T. (1983) “Adapta-
tion of Families with Mental Retarded
Children: A Model of Stress, Coping
and Family Ecology”. A: Jan Blacher;
Bruce L. Bake (eds.) (2002), The Best of
AAMR families and mental retardation:
a collection of notable AAMR journal ar-
ticles across the 20th century, p. 105-
117. Washington: AAMR.
GALLIMORE, R.; WEISNER, T.; BERN-
HEIMER, L.; GUTHRIE; NIHIRA, K.
(1996) “Family responses to young
children with developmental delays
II: accomodation intensitive an acti-
vity in Farly and Middle Childhood”.
American Journal on Mental Retarda-
tion, 101(3), p. 215-232.

GALLIMORE, R.; WEISNER, T.; BERN-
HEIMER, L.; GUTIIRIE; NIHIRA, K.
(1993) “Family responses to young
children with developmental delays:
accomodation activity in ecological
and cultural context”. American Jour-
nal on Mental Retardation, 98(2), p.
185-206.

- GALLIMORE, R.; WEISNER, T. S
KAUFMAN, §.; BERNHEIMER, L. P.
(1989) “The social construction of
ecocultural niches: Family accommo-
dation of developmentally delayed
children”. American Journal on Mental
Retardation, 94, p. 216-230.

- HAUSER-CRAM, P; ERICKSON, M.;
SHONKOFF, ]J.; WYNGAARDEN, M.
(2001) “Children with disabilities: a
longitudinal study of child develop-
ment and parent well-being”. Mono-
graphs of the society for research in child
development, serial n. 266, 66 (3).

- MEYER, L.; EICHINGER, J.; PARK-LEE,
S. (1987) “A validation of Program
Quality Indicators in Educational Ser-
vices for Students with Severe Disabi-
lities”. JASH, 12 (4), P. 251-263.

- KAYE, K. (1986) La vida mental y social
del bebé. Como los padres crean perso-
nas. Barcelona: Paidos.

- ROGOFF, B. (1993) Aprendices del
pensamiento. Barcelona: Paidos.

- SCHEIDER, P.; GEARHART, M. (1988)
“The ecocultural niche of families
with mental retarded children: evi-
dence from mother - child interac-
tion studis”. Journal of Applied Develo-
pemental Psychology, 9, p. 85-106.

- The Ecocultural Scale Project (1997).
The Ecocultural Family Interview Ma-
nual. UCLA. [Material no publicat].

- WEISNER, T.; GALLIMORE, R. (1994)
“Ecocultural studies of families adap-
ting to childhood developmental de-
lays: unique features, defining, diffe-
rences, and applied implications”. A:
M. Leskinen (ed.), Family in focus.
New perspectives on early childhood spe-
cial education. Finlandia: University of
Jyvdskyld.

- WEISNER, T. S. (1984) “Ecocultural
niches of middle childhood: A cross-

RECERCA

n

—

W
t



cultural perspective”. A: W. A, Collins
(ed.), Development during middle
childhood: the years from six to twel-
ve, p. 335-369. Washington, DC: Na-
tional Academy of Sciences Press.

Ninxol Ecocultural

Elements ecologics P ™ Elements Culturals
Aoy
Recursos i limitacions | Proces ,QS

r )

: : ! Valors, creences i fites culturals |

materials socials ! d’Ac ! ;
: t

YR \ S
oquaclo il (societat) i
Recursos i limitacions i Do I ‘ Valors, creences i fites familiars
materials personals (projecte cultural familiar)

Rutines diaries
Significatives,
Establesii
congruents

Figura 1. Ninxol ecocultural familiar

RECERCA

( 216



Subsisténcia
La resiligncia de la subsisténcia base de a familia
Aquesta dDimensié comprén tant la disponibilitat dels ingressos familiars, el trebali i 'economia familiar, com V'actitud
dels pares vers la seva carrera i el seu treball. El terme “Resilencia” inclou tant estats emocionals com elements
objectius com ara seguretat, estabilitat, flexibilitat, salut i la seva confianga en multiples fonts de suport.
Serveis
L'Gs dels serveis sgcials gque fa la famflia
Aquesta Dimensi6 comprén el nombre i la tipotogia de serveis emprats per linfant, inclosa I'escola i {es terapies, el
finangament o els recursos d'aquests serveis, i la resposta de la famflia front a aquests serveis.
Casa, Har
Llestructuracié de 'ambient familiar
Aquesta dDimensi6é comprén els canvis estructurals de la casa, canvis de col-locacié de la casa i la seguretat i corve-
niéncia dels veinats,
Tasques domestiques
La gquantitat de treball domestic i cura de Vinfant
Aquesta dDimensié comprén la complexitat de la cura de l'infant i de les tasques de la casa, aixi com el nivell
d’assisténcia disponible dins i fora de casa.
Connexid
La connexi la familia.
Aquesta dDimensié compren les preocupacions i els interessos dels pares sobre la relacié
entre germans i l'entorn dels seus fifls.
Xarxes per a no discapacitats -
L'Gs de V'infant de les xarxes per a no discapacitats
Aquesta dDimensié comprén les creences de la familia sobre la integracid, aixi com les experiéncies actuals en xarxes
per a persones sense discapacitat.
Xarxes per a persones amb discapacitat
La implicaci¢ de I'infant en es per a persones amb discapacitat
Aquesta Dimensi6 comprén les creences de les families sobre {a protecci6 social, les experiencies de Finfant amb els
iguals amb discapacitat, la relacié de la familia amb els professionals
Diversitat
La diversitat de les influéncies cuiturals familiar
Aquesta dimensid compreén la diversitat de les xarxes socials de a familia, els seus veinats, i 'escola de V'infant.
Suport
La varietat i la niitat d‘assisténci
Aquesta dimensié comprén les xarxes de suport social, el suport i la participaci6 religiosa, i les fonts d'informacié no
professionals.
Informacié
L’Gs de la informaci |s professionals
Aquesta dimensié compren la quantitat d'informaci6 rebuda pels professionals i 1a quantitat de temps que dedigquen a
cercar-la,

ABSTRACT

El propdsito de este articulo es pre-
sentar el trabajo de investigacién “Los
mecanismos de acomodacion de las fa-
milias a sus hijos con problemas de de-
sarrollo”, de la doctoranda Joana Maria
Mas i Mestre, para la obtencion del
DEA en el marco del programa de doc-
torado en Psicologia de la Facultad de
Psicologia, Ciencias de la Educacidén y
del Deporte Blanquerna.

Quadre 1. Les 10 dimensions ecoculturals

La finalidad altima de esta investiga-
cién es describir y analizar cuales son
los mecanismos de acomodacién que
llevan a cabo las farnilias catalanas con
un hijo con discapacidad para crear y
mantener unas rutinas diarias significa-
tivas y congruentes tanto con sus valo-
res y creencias como con los recursos y
las limitaciones de que disponen.
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Le but de cet article est présenter le
travail de recherche “Les mécanismes
d’accommodation des familles vers
leurs enfants avec des problémes de dé-
veloppement”, de la candidate au doc-
torat Joana Maria Mas i Mestre, pour
I'obtention du DEA au cadre du pro-
gramme de doctorat en Psychologie de
la Faculté de Psychologie, Sciences de
I"Education et de 1’'Sport Blanquerna.

La finalité ultime de cette recherche
est décrire et analyser quels sont les mé-
canismes d’accommodation qui por-
tent a terme les familles catalanes avec
un enfant discapacité pour créer et
maintenir des rutines quotidiennes sig-
nificatives et congruentes avec leurs va-
leurs et créances aussi qu’avec les res-
sources et limitations qu’elles aient.

The aim of this article is to present
the research work “Mechanisms of ad-
justment in families with children with
developmental problems,” written by
the Doctorate student Joan Maria Mas i
Mestre to obtain the DEA in the frame-
work of the Doctorate Programme in
Psychology of the Blanquerna Faculty
of Psychology and Educational and
Sports Sciences.

The final aim of this research is to
describe and analyse what adjustment
mechanisms Catalan families with a
child with disability resort to in order
to create and keep daily routines, signi-
ficant and congruent both with their
values and beliefs and with their re-
sources and limitations.



