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Resum

La COVID-19 ha generat una crisi sanitaria sense precedents que ha tingut un impacte en el benestar
i la salut mental, especialment per a infants i joves, que han experimentat les condicions més estric-
tes de confinament a la llar. Utilitzant dues onades d’una enquesta a Catalunya, analitzem, des de la
perspectiva de families i representants legals, els efectes del confinament en el benestar subjectiu
d’infants i joves amb diferents graus de discapacitat intel-lectual durant la pandémia. Fem una analisi
de variancia amb mesures repetides i correlacions bivariables. Els resultats indiquen que els compo-
nents afectius del benestar subjectiu van seguir patrons similars en infants i joves amb graus lleus o
moderats i greus o profunds de discapacitat intel-lectual durant el periode de confinament. La re-
duccié de les mesures de confinament va augmentar els afectes positius. Un element clau en el
benestar dels participants va ser la capacitat d’entendre els motius del tancament, aixi com el nivell
de suport social rebut i I'autoeficacia dels seus familiars o tutors. En una situacié de tancament, els
infants i joves amb diferents graus de discapacitat intel-lectual desenvolupen mecanismes de pro-
teccié del benestar subjectiu mitjancant un procés d’homeostasi basat en I'experiéncia d'afectes po-
sitius enfront de la crisi.
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Introduccié’

El desembre de 2019 es detecta un brot de pneumonia d'origen desconegut a la ciutat
xinesa de Wuhan (David et al., 2020), que rapidament es propaga per tot el moén. Després
de més de 118.000 casos i 4.000 morts en 114 paisos, I'11 de mar¢ de 2020 I'Organitzacié
Mundial de la Salut declara la propagacié de la COVID-19 com a pandémia mundial (OMS,
2020). En el nostre context, i quan a Catalunya ja hi ha 999 casos de COVID-19 confirmats,
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167 defuncions i una velocitat de propagacié (Rt) de 5,00 (IDESCAT, 2021), des del 14 de
marg (Real Decreto 463/2020) fins el 21 de juny de 2020 (Real Decreto 555/2020), I'Estat
Espanyol decreta el primer Estat d’Alarma per a la sindrome respiratoria SARS-CoV-2.

Entre altres mesures, I'Estat d’Alarma comporta el confinament domiciliari obligatori
i la limitacié de la mobilitat de la ciutadania per tal de promocionar el distanciament so-
cial de la poblacid, excepte per dur a terme activitats considerades essencials, com ara,
anar a treballar, comprar menjar, medicaments o articles basics. En el cas dels infants, i
davant la por que fossin grans transmissors del virus (Viner et al., 2020), se'ls confina sense
poder sortir de les seves llars durant més de quaranta dies (Valero et al., 2020). A més, fins
el 26 d'abril de 2020 (Orden SND/370/2020), es tanquen els centres educatius, havent de
continuar les activitats escolars des de casa (Bonal i Gonzélez, 2020; Cano-Hila i Argemi-
Baldich, 2021). Es cancel-len també totes les activitats extraescolars (Bonal i Gonzalez,
2020).

En el cas d'infants i joves amb discapacitat, a més a més del tancament de les escoles
i les activitats extraescolars (Navas et al., 2020; Plena Inclusiéon, 2020a), s'anul-laren, can-
cel-laren i posposaren les visites a revisions médiques o cites mediques especialitzades
(Silvén i Quifez, 2020), i els serveis i suports professionals per dur a terme les activitats de
la vida diaria es reduiren drasticament (CERMI, 2020; Crespo et al., 2021; Navas et al.,
2021), havent de realitzar en format online tot alld que es pogué adaptar (Balluerka et al.,
2020; Navas et al., 2020; Vivas, 2020). El confinament a les llars i el tancament de totes les
activitats comporta bastants moments d'incomprensié i tensié entre la poblacié infantil
i juvenil en general, i els infants i joves amb discapacitat en particular (Courtenay, 2020;
Courtenay i Perera, 2020; Crespo et al., 2021; Rose et al., 2020). Per intentar alleujar aques-
tes situacions, pocs dies després de la declaracié del primer Estat d’Alarma s’habilita a les
persones amb discapacitat a poder sortir al carrer per a realitzar sortides amb finalitats
terapeutiques (Instruccié del 19 de marg¢ de 2020). Amb tot, es donaren casos en que les
persones amb discapacitat foren increpades pels propis veins (Garcia, 2020; Plena Inclu-
sion, 2020b; Vera i Laudette, 2020), i com a consequiéncia, per tal d’evitar ser increpats,
sorgiren iniciatives per marcar a les persones amb discapacitat amb un bracalet blau que
els identificava.

Benestar subjectiu: definicié i conceptualitzacié

El benestar subjectiu que prové de la tradicié hedonica associada a nocions de felicitat i
plaer (Kashdan et al., 2008), sorgi a la decada de 1950 en el marc de la cerca d'indicadors
socials utils per a mesurar la qualitat de vida de les persones (Keyes et al., 2002; Land,
2014). | principalment es desenvolupa a la década de 1970 dintre dels estudis sobre la
qualitat de vida, amb les aportacions d’Andrews i Withey (1976), els quals introduiren als
diferents aspectes materials, aspectes immaterials com ara, les relacions socials, la situa-
ci6 de la vida, la qualitat del medi ambient natural, o la salut (Diener, 1984; Land, 2014),
tot ampliant el camp d’estudi i passant a contemplar a part dels bens materials, les per-
cepcions que les persones tenen del seu propi benestar (Land, 2014). No obstant, fou Ed
Diener (1984) qui a la decada seglient desenvolupa en profunditat la teoria del benestar
subjectiu.

Aixi, habitualment, el benestar subjectiu és conceptua a partir de les aportacions de
Diener com «les avaluacions cognitives i afectives d’'una persona sobre la seva vida» (Di-
ener et al.,, 2002, p. 63). Generalment és interpretat com un alt nivell d'afecte positiu, un
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baix nivell de negatiu, i un alt nivell de satisfaccié amb la vida de les persones (Diener,
1984). Veenhoven (2008) afegeix que les valoracions que les persones fan de la globalitat
de les seves vides, acostumen a tenir un caracter positiu. Seguint els postulats de Diener,
entenem que el benestar subjectiu s’estructura a partir de dos grans components: com-
ponents afectius i components cognitius (Diener et al., 2002; Kuppens et al., 2008), i té
tres caracteristiques definitories: a) es fonamenta en I'experiéncia de I'individu; b) inclou
mesures positives i no només |'abséncia de les mesures negatives; ¢) comprén algun tipus
d’avaluacio6 general de tots els aspectes de la vida de la persona (Diener, 1984).

D’aquesta manera, els components afectius del benestar subjectiu (Taula 1), que sén
els que més atencié han suscitat per part de la literatura cientifica (Proctor, 2014), s'es-
tructuren en els components independents dels afectes positius i dels afectes negatius
(Schimmack, 2008). | es refereixen als sentiments agradables i desagradables que les per-
sones experimenten al llarg de les seves vides (Schimmack, 2008). Aixi, per una banda, els
afectes positius mostren les reaccions que les persones tenen davant d'esdeveniments
que per a elles es desenvolupen de manera desitjable (Diener, 2006), i les principals cate-
gories soén: alegria, euforia, satisfaccio, orgull, afecte, felicitat i éxtasi (Diener et al., 1999).
Per altra banda, els afectes negatius son els estats d’anim i les emocions desagradables, i
representen respostes negatives als afectes que experimenten les persones en relacié al
desenvolupament de les seves vides (Diener, 2006), essent les principals categories: culpa
i vergonya, tristesa, ansietat i preocupacid, enuig, estrés, depressio, i enveja (Diener et al.,
1999). Tant la frequiéncia amb que es viuen i s'experimenten aquests components (Proc-
tor, 2014), com els valors i les normes culturals del lloc on s’esta inserit (Diener et al., 2002;
Kuppens et al., 2008; Schimmack, 2008), exerceixen una forta influéncia en la percepcié
dels diferents components afectius del benestar subjectiu, que fa que la informacié que
cada persona reflecteix en un precis moment, sigui diferent depenent de les experiéncies
de cada moment (Diener et al., 2002).

Taula 1. Components afectius del benestar subjectiu

Afectes positius Afectes negatius
Alegria Culpa i vergonya
Euforia Tristesa

Satisfaccidé Ansietat i preocupacid
Orgull Enuig
Afecte Estrés
Felicitat Depressid
Extasi Enveja

Font: Diener et al. (1999, p. 277).

Les critiques que de forma més habitual es fan al benestar subjectiu provenen de
dues vessants principals. Per una banda, es posa en entredit la simplificacié en qué cauen
les avaluacions del benestar subjectiu (Diener et al., 2000), ja que de forma generalitzada
no s'acostumen a tenir en compte ni els factors temporals (Kashdan et al., 2008), ni la
distribucié socioeconomica del benestar (Jongbloed, 2018). Per altra banda, s'argumenta
que és «facilment influenciable per I'adaptacié i el condicionament mental» (Jongbloed,
2018, p. 76), fet que pot acabar comportant un biaix en les dades que s’obtenen.
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Discapacitat intel-lectual i benestar

L'estudi de la discapacitat intel-lectual des de la perspectiva del benestar subjectiu s’ha
realitzat en poca freqiiéncia (Cummins et al., 2010; Tough et al.,, 2017). Els treballs habitu-
alment centren el seu interes en la perspectiva que tenen els pares, mares i representants
legals (Aujla i Needham-Beck, 2019; Downs et al., 2019), el professorat (Verdugo i Rodri-
guez, 2012), o els cuidadors i cuidadores (Haddad et al., 2018) sobre com les persones
amb discapacitat intel-lectual perceben el seu benestar subjectiu. En la mateixa direccio,
en el cas dels estudis que relacionen la COVID-19 i les persones amb discapacitat, princi-
palment també es centren en la visié que en tenen les families i responsables (Crespo et
al., 2021; Navas et al., 2021).

Confinament, joventut i discapacitat

Si bé I'impacte que el periode de confinament per la COVID-19 en infants i joves tot just
comenca a albirar-se, I'impacte que ha tingut en el seu benestar subjectiu encara no ha
sigut examinat en profunditat, com tampoc ho ha estat en la poblacié infantil i juvenil
amb discapacitat intel-lectual.

Els estudis que s’han dut a terme de forma generalitzada es basen en I'impacte que
ha tingut el periode de quarantena de forma disgregada, per una banda, en les persones
amb discapacitat intel-lectual, i per altra banda, en el benestar subjectiu de les persones.
Per exemple, en relacié a I'impacte del confinament en les persones amb discapacitat
intel-lectual, aquestes han patit un deteriorament substancial de les condicions de vida
degut al periode de confinament domiciliar obligatori (Bentenuto et al., 2021; Rose et al.,
2020; Theis et al., 2021), a la pérdua de serveis (Courtenay i Perera, 2020; Lee, 2020) i su-
ports (Armitage i Nellums, 2020; Bigby, 2020; Courtenay, 2020; Navas et al., 2021), o a que
les seves families o cuidadors i cuidadores han hagut d’assumir totes les funcions que no
podien ser satisfetes de cap altra manera (Rose et al., 2020; Willner et al., 2020), repercu-
tint substancialment tant a nivell de salut mental (Theis et al., 2021), com psicologic i so-
cial. | respecte al benestar subjectiu, les dades difereixen segons I'edat dels investigats,
mentre que en la poblacié adulta, les diferents activitats i comportaments duts a terme
han jugat un paper protector del benestar (DeVos, 2020; Lades et al., 2020; Recchi et al.,
2020; Yildinm i Arslan, 2021); en la poblacié infantil i juvenil, tot i estar contents pel temps
que passen amb la familia, el tancament de les escoles i la drastica reduccié de les activi-
tats socials ha comportat una disminucié del seu benestar subjectiu, tot i que la tecnolo-
gia ha actuat com a element mitigador (Berasategi et al., 2020; Cano-Hila i Argemi-Bal-
dich, 2021; Goldschmidt, 2020; Soest et al., 2020).

Material i métodes

Objectius i métodes d’investigacio

Ateses aquestes circumstancies, aquest estudi pretén analitzar, des de la perspectiva de
les families i representants legals, com els infants i joves amb els graus de discapacitat
intel-lectual baix/moderat i sever/profund han fet front i s’han adaptat al periode de con-
finament des de la perspectiva del benestar subjectiu, tant abans com després de la fle-
xibilitzacié de les restriccions de tancament per la COVID-19.
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Durant el periode de confinament estatal, un dels més estrictes d’Europa, es realitza
una enquesta mitjancant un quiestionari online administrat a families i representats legals
d'infants i joves amb discapacitat d’entre tres a vint-i-un anys. En un primer moment, el
questionari es pilota entre vuit informants claus per tal de revisar la claredat, consistencia
i pertinencia de les preguntes. A partir de les seves respostes i observacions procedirem
a revisar I'instrument i posteriorment, s’envia via correu electronic a 348 escoles, centres
i associacions de persones amb discapacitat de Catalunya, per tal de que seguint la tec-
nica de la bola de neu el facilitessin a families d’alumnat, usuaris, AFA i altres recursos.

S'utilitza una analisi estadistica que consisti en dues onades de recollida de dades. La
primera onada tingué lloc a mitjans de marg, quan les restriccions de confinament a I'es-
tat eren més estrictes, especialment pels infants i els joves. A aquesta li segui una segona
onada durant el mes de maig, quan des del govern espanyol es publica un pla de quatre
fases de desescalada per suavitzar el confinament. A la primera onada, es pregunta direc-
tament als participants sobre la voluntat i interés en el seguiment de la investigacio, i
com aresultat, el 72,5% dels participants proporcionaren voluntariament els seus correus
electronics per a aquesta finalitat. Per tant, la segona onada de recollida de dades es cen-
tra en aquests participants, dels quals, el 28,64% (n=114) completa el segon questionari.
En ambdés casos, a I'inici de 'enquesta s’explica la investigacié, es nombra la Llei de pro-
teccié de dades estatal i el Codi d'integritat en la recerca de la Universitat de Barcelona, i
es sol-licita el consentiment exprés i voluntari per participar en I'estudi, aixi com el con-
sentiment per al tractament confidencial de les dades obtingudes.

Mesures

El gliestionari utilitzat fou completat per families i representants legals amb infants i joves
amb discapacitat. |, tenia tres dimensions principals, seguides de variables sociodemo-
grafiques. La primera dimensio recollia dades sobre les condicions i caracteristiques del
tancament que vivien les families i els seus fills i filles, incloent variables com: el nombre
de dies que havien sortit de la seva llar, els principals motius per fer-ho, o les condicions
de I'habitatge. La segona dimensid incloia variables d'autoeficacia, suport social i d'altres
estratégies d'afrontament mesurades per una escala de 14 items (0=.791). En aquesta es-
cala, es demana als participants que valoressin afirmacions com: «<em sorprén la capacitat
d’adaptacio al tancament dels infants al meu carrec», «sento que rebo suport social per
part del meu entorny, o «tinc idees i recursos suficients per fer coses amb ell/ella». L'ul-
tima dimensié aborda el benestar subjectiu d’aquests infants i joves mitjangant una es-
cala de 17 items utilitzada per avaluar les seves reaccions davant del tancament, basada
en les propostes teoriques de Diener et al. (1999, 2002) (0=.838). En aquesta escala es
demana especificament als participants que informessin de la freqiiencia amb la que els
seus fills i filles amb discapacitat havien experimentat set components afectius positius
(alegria, euforia, felicitat...) i deu de negatius (vergonya, ansietat, estres, depressioé...) du-
rant els darrers 7 dies, en una escala Likert, que oscil-lava entre no haver-los experimentat
mai (1) i haver-los experimentat molt sovint (5).

Participants

Un total de 549 pares, mares i representants legals (81,4% dones i 18,2% homes) residents
a Catalunya participaren a la primera onada, tenint les dones una edat mitjana de 44,55
anys (DT = 8,54) i els homes 36,44 anys (DT = 20,91); mentre que 114 participaren a la
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segona onada, dels quals, el 78,3% eren dones (M = 45,26 anys; DT = 8,02) i el 21,7% ho-
mes (M = 36,14 anys; DT = 22). Més de la meitat de la mostra tenia estudis de llicenciatura
o superiors, un 54,2%, sequit d'un 21,1% amb estudis elementals o inferiors. De la mostra,
el 34,2% eren responsables d’infants i joves amb discapacitat intel-lectual baixa o mode-
rada, el 21,9% amb discapacitat severa o profunda, i el 43,9% restant, amb altres tipolo-
gies de discapacitat.

Analisi de les dades

Es realitza una analisi de variancia (ANOVA) amb un disseny mixt de mesures repetides,
per tal de comparar les mesures dels diferents components afectius del benestar subjec-
tiu en relacio al confinament en els infants i joves amb diferents graus de discapacitat. El
nostre objectiu era explorar si les puntuacions obtingudes en I'escala diferien entre els
grups amb graus de discapacitat intel-lectual baix/moderat i server/profund. Per aixo es
compararen ambdds grups amb el grup d’infants i joves amb altres tipologies de disca-
pacitats. A més, es calcularen correlacions bivariades entre els components afectius del
benestar subjectiu d’aquests infants i joves i les puntuacions a I'escala de 14 items utilit-
zada per mesurar variables relacionades amb I'autoeficacia i altres estrategies d’afronta-
ment. Totes les analisis estadistiques es dugueren a terme amb el suport de I'lBM SPSS
v.25.

Resultats

Reaccions emocionals al tancament

A la primera onada (T1), els resultats revelaren que durant el periode de confinament es-
tricte, la percepcié que tenen les families i representants legals dels components afectius
del benestar subjectiu en els seus fills i filles, segueix un patré similar en els infants i joves
amb graus de discapacitat intel-lectual baixos/moderats i servers/profunds. Utilitzant un
disseny mixt de mesures repetides, els components afectius del benestar subjectiu dife-
reixen significativament entre els nivells de discapacitat intel-lectual [F(7.02, 3735.28) =
199.79, p = .000], essent la mida d'aquest efecte substancial (ETA?=.27). No obstant, no
es troba cap interaccié significativa entre els components afectius del benestar subjectiu
i els diferents graus de discapacitat intel-lectual [F(14,04, 3735,28) = 1,407, p = 0,140], ni
altres tipus de discapacitats. Per tant, en termes generals, durant el periode de confina-
ment estricte (T1), les diferéncies en els components dels afectes positius i negatius sem-
blen seguir la mateixa tendéncia entre els diferents grups analitzats. No obstant, el grup
d‘altres infants amb discapacitat ha experimentat els diferents components dels afectes
del benestar subjectiu, ja siguin positius o negatius, en una major intensitat que el grup
amb discapacitat intel-lectual lleugera o moderada; mentre que el grup amb discapacitat
intel-lectual severa o profunda, els ha experimentat en menor intensitat que el grup amb
discapacitat intel-lectual lleugera o moderada. Aixi mateix, i independentment del grau
o tipus de discapacitat, s'observen nivells significativament superiors en els afectes posi-
tius del benestar subjectiu d'alegria, afecte i felicitat; i en els afectes negatius d'ansietat i
estrés (Figura 1).
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Figura 1. Reaccions als components afectius del benestar subjectiu durant el periode de con-
finament estricte, primera onada

Alegria
Felicitat 4
Enveja

Depressio Tristesa
Estres Ansietat
Afect Ira

Preocupacio Vergonya
Satisfaccié Sorpresa

Euforia Por

—6—Lleu / Moderat —e—Sever/Profund —e— Altres

Font: Elaboraci6 propia

Amb el relaxament de les mesures de confinament (T2), i la possibilitat de fer sortides
i activitats a l'aire lliure, tot i que només durant una hora al dia i a un quildmetre de dis-
tancia, també s'observen les mateixes tendéncies. L'analisi de variancia revela diferéncies
significatives dels components afectius del benestar subjectiu segons els nivells de dis-
capacitat intel-lectual [F(5,51, 617,59) = 60,218, p=.000], essent la mida d'aquest efecte
substancial (ETA2=.35). Amb tot, no es troba una interaccié significativa entre els com-
ponents afectius del benestar subjectiu i els diferents graus de discapacitat intel-lectual
[F(11,03,617,59) = 1,528, p =.117], tot i que a la segona onada es constata un augment
dels afectes positius com ara la satisfaccio, la felicitat o I'alegria. Aixi doncs, en aquesta
segona analisi s'observen les mateixes tendéncies que a la primera: mateix comporta-
ment entre els grups analitzats; i el grup d'altres infants amb discapacitat experimenta
els components afectius lleugerament amb una major intensitat que el grup amb disca-
pacitat intel-lectual lleu o moderada, mentre que el grup amb discapacitat intel-lectual
severa o profunda els experimenta lleugerament amb menor intensitat que el grup lleu
o moderat (Figura 2).
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Figura 2. Reaccions als components afectius del benestar subjectiu durant el periode
de relaxament del confinament, segona onada
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Font: Elaboraci6 propia

La comparacié de les puntuacions mitjanes en els items que avaluen les emocions
amb més prevalenca a la primera i segona fase revela diferéncies estadisticament signifi-
catives entre aquestes dues fases en termes de dinamica dels components afectius (Taula
2). De forma generalitzada, sembla que a la segona onada tots els infants i joves amb
discapacitat intel-lectual mostren un augment dels afectes positius, mentre que es pro-
dueix una reduccio dels afectes negatius, fet similar al que pot observar-se al conjunt de
la mostra.

Taula 2. Comparacié de les mesures dels components afectius

del benestar subjectiu avaluats a la primera i segona onada
[\ 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 n 12 13 14 15 16

17

TaOnada _ Mean 349 235 178 263 315 270 161 227 220 257 272 257 394 308 200 206 342
DT 083 115 106 141 133 136 098 121 124 126 110 132 108 135 121 129 100
Total 2a Onada Mean 363 261 172 228 77 230 1.66 248 199 279 328 217 373 273 177 153 374
(n=114) DT 050 107 097 107 129 120 095 110 1.8 114 106 116 _ 105 _ 124 _ 110 010 _1.02
Dif. 014 0.26 - - - - 0.05 o1 - 023 0.57 -0.40 - 036 - - 0.36
0.08 0.35 0.38 0.40 0.21 0.28 023 0.14
Sig. a3 04" 51 01 01 L1 66 n 1 07 <.001 <.001 07 <.001 03* 28 01
. M .
laOnada __ Mean 367 238 169 233 264 228 167 249 208 254 279 262 395 269 190 162 351
DT 081 1.23 095 103 137 126 093 1.14 m 105 1.06 114 1.05 1.24 1.02 096 0.85
Lleu/ 2a Onada Mean 374 290 1.85 200 254 221 2,00 264 2.00 287 351 218 377 251 174 154 385
mode- DT 068 0.85 088 086 1.21 1.06 1.03 099 1.08 092 0.85 1.12 096 1.17 1.02 0.10 0.81
rat Dif. 0.08 0.51 - - - - 033 0.5 - 033 0.72 -0.44 - -0.18 - - 033
(n=39) 015 033 010 008 008 0.18 015 008
Sig. 64 03* 34 07 65 J2 A3 53 73 J2 <.001 01 34 37 2 J2 07
.
1a Onada Mean 324 1.23 148 284 336 292 144 1.92 1.96 224 232 1.88 388 3.20 208 156 332
DT 101 1.72 1.05 1m 122 144 0.96 1.19 131 133 1.18 130 120 1.47 138 116 128
Sever/ 2a Onada Mean 372 0.85 152 236 2.88 228 132 256 172 276 332 1.68 376 2.64 1.60 132 376
pro- DT 050 2.40 0.87 1.15 130 117 0.69 129 094 117 115 1.07 113 1.19 096 0.75 1.0
fund Dif. 048 0.68 0.04 - - 064 012 064 - 052 1.00 -020 - 0.56 - - 044
(n=25) 048 048 024 012 048 024
Sig.  02* .02 88 .11 .10 .05* 64 .04% 43 .04 <001 53 66 .02 0 35 .10
.
1a Onada Mean 351 265 180 273 N 284 167 224 235 273 284 284 398 333 206 175 3n
DT 073 1.07 1.08 112 125 133 1.05 126 130 136 1.07 1.40 107 1.31 129 118 0.98
Altres 2aOnada Mean 349 2.51 171 247 288 239 1.61 227 2.0 265 3.04 237 365 2.88 1.88 159 3.65
(n=50) or 1.01 1.05 1.06 116 135 133 096 110 135 126 110 117 1.09 1.37 126 106 1.15
Dif. - - - - - - - 0.03 - - 0.20 -047 - 045 - - 024
0.02 0.14 0.19 0.25 0.53 045 0.06 0.26 0.08 033 0.18 0.16
Sig. 89 A4 118 14 01% 02% 71 83 21 68 31 03% 09 J02% 30 39 25

(*) La correlacid és significativa al nivell de 0.05.

(**) 1 = Alegria, 2 = Orgull, 3 = Culpa, 4 = Tristesa, 5 = Ansietat, 6 = Ira, 7 = Vergonya, 8 = Sorpresa, 9 =
Por, 10 = Euforia, 11 = Satisfaccid, 12 = Preocupacid, 13 = Afecte, 14 = Estres, 15 = Depressid, 16 = En-
veja, 17= Felicitat
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Font: Elaboracié propia
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Correlacions entre els components afectius del benestar subjectiu i les estratégies
d’afrontament

Sistematicament, els items relacionats amb l'autoeficacia dels familiars o representants
legals dels infants i joves amb discapacitat intel-lectual correlacionaren positiva, modera-
dament i significativa amb la majoria dels afectes positius experimentats en el moment
del confinament total, i negativament amb la majoria dels afectes negatius (Taula 3). De
la mateixa manera, el suport social s'associa significativament amb la prevalenca dels
afectes positius i la reduccié dels afectes negatius. La capacitat d'acceptar el tancament
també mostra una correlacié significativa i positiva amb els afectes positius, i una corre-
lacié negativa amb la majoria dels afectes negatius. Per ultim, també es trobaren aques-
tes correlacions entre el nivell de comprensié dels motius del tancament i I'estat emoci-
onal, el que suggereix que el primer era un element clau pel benestar dels infants i joves
amb discapacitat intel-lectual durant I'etapa més estricta i dura del confinament.

Taula 3. Correlacions bivariades entre els components afectius del benestar subjectiu
experimentats durant la primera onada i les estratégies d’afrontament

** 1 2 3 4 5 6 7 8 9 n 12 13 14 15 16 17
Tinc idees i recursos sufici- r 27 10 =12 -23 -25 -25 -13 -03 -16 16 01 <12 -29 -29 =11 22
ents per fer coses amb els Sig. <.00 10 .04* <00 <00 <00 .02% 65  01* 01 97 04* <001 <001 07 <001
meus fills i filles (SE1**%) 1* 1™ 1 1* * * *
n=302
Em resulta facil gestionar la r 27 13 =12 -27 -40 -32 -05 07 -21 23 -03 10 -32 -32 -10 28
situacio de tancament a casa Sig. <.00 02 o4 <00 <00 <.00 35 21 <001* <.001* 64 09 <001 <.001 10 <001
amb els infants i joves a car- 1* 1™ 1* 1* * * *
rec (SE2**¥) n=302
Em sento capag de gestionar ro22 .02 -25 -35 -33 -38 -27 -10 -31 a2 -.20 04 -35 -35 -24 23
aquesta situacié per mi ma- Sig. <00 80 <.001* <00 <00 <00 <001* .12 <.001* .04 < 52 <001 <001 <001* <001
teix (SE3**) 1* T 001* . * .
n=303
Sento que estic rebent su- r A3 07 -18 -24 -25 -24 -17 .00 -16 20 -06 1 -24 -30 =21 20
port social del meu entern Sig. .02* 24 03 <00 <00 <00 <001* .99 <.001*<001* 33 06 <001 <001 <.001* <.001
(55*) S LR 1 . * =
n=302
Crec que els infants i joves a 26 a7 -14 -27 -32 -32 -08 03 -08 19 09 07 -33 -27 -12 a9
carrec estan d'acord en estar Sig. <00 <00 .02* <00 <00 <00 15 62 18 <001* 1 24 <001 <001 .04% <001
confinats (CA**) 1* 1* 1* * 1* * - -
n=303
Crec que infants i joves al r_ 18 23 -09 -11 -20 -22 01 AL 05 17 28 10 =12 -1 -01 13
Meu carrec entenen per que Sig. .01* <.00 a2 06 <00 <.00 97 £01% 37 - <.001 08 04 06 85 L03*
estem confinats (CC***) 1* ™ 1* <.001%

n=300
(*) La correlacid és significativa al nivell de 0.05.
(**) 1 = Alegria, 2 = Orgull, 3 = Culpa, 4 = Tristesa, 5 = Ansietat, 6 = Ira, 7 = Vergonya, 8 = Sorpresa, 9 = Por, 10 = Eu-
foria, 11 = Satisfaccid, 12 = Preocupacid, 13 = Afecte, 14 = Estres, 15 = Depressio, 16 = Enveja, 17= Felicitat
(***) SE1 = Autoeficacia 1, SE2 = Autoeficacia 2, SE3 = Autoeficacia 3, SS = Suport social, CA = Acceptacid confina-
ment, CC = Comprensié confinament

Font: Elaboracié propia

Discussio

L'objectiu d'aquest estudi és examinar I'afrontament i I'adaptacié en resposta al periode
de confinament domiciliar obligatori per la COVID-19 des de la perspectiva de families i
representants legals d’infants i joves amb discapacitat intel-lectual de baixa/moderada a
severa/profunda, des del punt de vista del benestar subjectiu (Diener, 1984; Diener et al.,
1999), abans i després de la flexibilitzacié de les restriccions de tancament a I'estat.

Els resultats assenyalen que, durant la situacié de confinament estricte generada per
la crisi, majoritariament es mantenen alts nivells en els afectes positius del benestar sub-
jectiu, independentment del grau de discapacitat dels fills i filles, com ara I'alegria, I'afecte
olafelicitat; i en els components negatius com l'ansietat i I'estes. | és a partir del 26 d'abril,
amb l'inici de la fase de desescalada, quan la percepcié dels components afectius positius
(alegria, satisfaccid, afecte i felicitat) augmenta encara més, mentre que els components
afectius negatius (ansietat i estres) disminuiren de forma substancial. Per tant, s'evidencia
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com els condicionants contextuals juguen un paper clau en el benestar subjectiu dels
infants i joves, incidint tant en el seu nivell de benestar com en els components afectius
que constitueixen aquest benestar.

Tal i com es suggereix en el marc teoric, els resultats indiquen que durant el periode
de confinament estricte (del 14 de marg al 25 d’abril de 2020) i el periode de relaxament
de les mesures de confinament (del 26 d’abril al 21 de juny de 2020), el benestar subjectiu
de les persones amb discapacitat intel-lectual, independentment del tipus o grau de dis-
capacitat, s’ha mantingut alt. Tot i aix0, és important destacar, que durant el periode de
confinament estricte, els afectes negatius d'ansietat i estrés també informen valors signi-
ficatius. Aixi mateix, també s’ha demostrat, que la flexibilitzacié progressiva de les mesu-
res de confinament i la possibilitat de realitzar activitats a l'aire lliure, ha sigut un factor
determinant en 'augment dels afectes positius del benestar i la disminucié d'aquells ne-
gatius (Recchi et al.,, 2020; Soest et al., 2020).

Aquests resultats donen suport als postulats basics de la teoria de 'homeostasi (Cum-
mins, 2016; Cummins et al., 2002) els quals estableixen que, davant desafiaments, i en
previsié a possibles desviacions del benestar subjectiu produides per multiples desafia-
ments, el control homeostatic s'activa, tot buscant I'equilibri mitjancant els afectes posi-
tius per sobre dels negatius. En aquest sentit, i en base a la situacié generada per la crisi
sanitaria, els resultats indiquen que la disminucié del benestar subjectiu, i per tant, 'aug-
ment dels afectes negatius del benestar subjectiu, poden estar vinculats a la situaci6 de
confinament prolongat (Grechyna, 2020), la restriccié de les activitats de suport a la vida
diaria (Berasategi et al., 2020; DeVos, 2020; Soest et al., 2020), la manca de contacte social
(Goldschmidt, 2020), o el tancament dels serveis i suports professionals (Bigby, 2020; Lee,
2020). No obstant, la comprensioé del confinament per part dels infants i joves amb disca-
pacitat (Armitage i Nellums, 2020; Berasategi et al., 2020; Vivas, 2020), les estrategies d'au-
toeficacia desenvolupades per part de families i representants legals, o cuidadors i cuida-
dores (Berasategi et al., 2020; Goldschmidt, 2020; Lades et al., 2020; Rose et al., 2020), el
suport social rebut (Cano-Hila i Argemi-Baldich, 2020; Soest et al., 2020), i el desenvolu-
pament d’activitats a I'aire lliure (DeVos, 2020; Goldschmidt, 2020; Grechyna, 2020; Lades
et al., 2020), juntament amb la reduccié de les demandes i un estil de vida més tranquil,
sense presses ni activitats o visites periddiques a metges, psicolegs, fisioterapeutes, lo-
gopedes, etc. (Rose et al., 2020), poden haver contribuit a desenvolupar una proteccié en
el benestar subjectiu. |, per tant, generar en els participants de I'estudi un augment dels
components afectius positius del benestar subjectiu.

Conclusions

L'analisi empirica confirma que, en aquesta situacié concreta de confinament domiciliari
viscuda, els fills i filles desenvolupen mecanismes relatius a I'homeostasi del benestar
subjectiu, tot buscant I'equilibri davant d’una situacié de crisi, mitjancant 'augment de
I'experimentacié dels components afectius positius del benestar subjectiu, tals com sa-
tisfaccid, afecte, felicitat o alegria.

S’evidencia la necessitat de seguir fent recerca en I'estudi del benestar subjectiu d'in-
fants i joves amb discapacitat intel-lectual per aprofundir en la comprensié d’aquesta di-
mensié generalment poc estudiada, i particularment en situacions d'incertesa i de crisi,
com la viscuda durant I'emergéncia sanitaria per la COVID-19. Aixi mateix, i en la mateixa
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linia, es reafirma la importancia de perfeccionar instruments que permetin indagar, me-
surar i comprendre els nivells de benestar subjectiu en aquesta poblacié en situacions de
confinament; especialment atenent a les successives onades, provocades per 'augment
de contagis per la COVID-19 que hem viscut des de l'inici de la pandémia, a la necessitat
de fer quarantenes personals ja sigui per contagi o per contacte estret amb una persona
contagiada, i a les previsions epidemiologiques a mitja-llarg termini respecte a la possi-
bilitat de noves situacions pandemiques.

Una de les principals limitacions del present estudi és la seva focalitzacié en les per-
cepcions que tenen tant pares, mares i representants legals amb infants i joves amb dis-
capacitat sobre el benestar subjectiu dels seus fills i filles, sense haver pogut arribar a la
mirada i a la veu dels propis infants i joves. Sent totalment conscients d’aquest biaix, de
cara a futures investigacions considerem prioritari poder apropar-nos a la percepcié del
benestar subjectiu dels propis subjectes d'investigacio, sense intermediacié d’altri. Aixi
mateix, i de cara a futures recerques manifestem la necessitat d’accedir amb una mostra
suficientment significativa a poblacié amb altres tipus de discapacitats, com ara autisme,
ceguesa, paralisis cerebral, etc.

Cal destacar que una de les principals contribucions d'aquest estudi és treballar en la
linia d’'una recerca aplicada que ofereixi resultats, orientacions o recomanacions que es
puguin traduir en protocols i guies que ajudin a families i professionals de I'ambit socio-
sanitari i educatiu per acompanyar als infants i joves amb discapacitat intel-lectual, amb
I'objectiu de preservar nivells acceptables de benestar subjectiu entre la poblacié en si-
tuacié més vulnerable. En aquesta linia i en base als resultats constatats, considerem que
és important focalitzar les orientacions d'intervencié en contextos de confinament sobre
variables poc explorades fins al moment, com sén el recolzament social, i reforcar el valor
de la solidaritat i el suport mutu. Es rellevant a I'hora de planificar aquestes intervencions,
tant des de I'ambit sociosanitari com educatiu, no només pensar en elements materials
(com per exemple, sén la dotacié d'ordinadors o dispositius digitals) siné també en ele-
ments immaterials, com sén les competéncies necessaries per usar aquests dispositius,
potenciar estratégies que de forma creativa reforcin els vincles i les relacions socials.
D’aquesta manera, tot i les restriccions d'interaccio social, es fomenta la solidaritat, el su-
port mutu com a mecanismes que ajuden en la gestié emocional de situacions que tras-
balsen completament la rutina i la vida social quotidiana i milloren els nivells de benestar
subjectiu de la poblacié en general, i en particular dels infants i joves amb discapacitat.

En definitiva, i d'acord amb les Nacions Unides (UN, 2020), és necessaria una resposta
per fer front a la COVID-19 o futures situacions de intensa incertesa, que inclogui la dis-
capacitat com a variable cabdal, per tal de proporcionar sistemes més inclusius, accessi-
bles i flexibles, capacos de respondre a situacions complexes, sempre vetllant pel mante-
niment de nivells de benestar subjectiu acceptables entre la poblacié més vulnerable.
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Discapacitad intel-lectual y cuarentena: los efectos del confinamiento en el bienes-
tar subjetivo de nifios y adolescentes

Resumen: La COVID-19 ha generado una crisis sanitaria sin precedentes que ha tenido un impacto en el
bienestar y la salud mental, especialmente por los niflos y jévenes que han experimentado las condiciones
mas estrictas de confinamiento al hogar. Utilizando dos oleadas de una encuesta en Cataluiia (n =549 T1;
n =114 T2), analizamos, desde la perspectiva de familias y representantes legales, los efectos del confina-
miento en el bienestar subjetivo de nifos y jovenes con diferentes grados de discapacidad intelectual du-
rante la pandemia. Realizamos un andlisis de varianza con medidas repetidas y correlaciones bivariadas
utilizando SPSSv.25. Los resultados indican que los componentes afectivos del bienestar subjetivo siguie-
ron patrones similares en los nifios y jévenes con grados bajos/moderados y severos/profundos de disca-
pacidad intelectual durante el periodo de confinamiento. La reduccidn de las medidas de confinamiento
aumentd los afectos positivos. Un elemento clave en el bienestar de los participantes fue la capacidad de
entender los motivos del cierre, asi como el nivel de apoyo social recibido y la autoeficacia de sus familiares
o tutores. En una situacion de cierre, los nifios y jévenes con diferentes grados de discapacidad intelectual
desarrollan mecanismos de proteccién del bienestar subjetivo mediante un proceso de homeostasis ba-
sado en la experiencia de afectos positivos enfrente la crisis.

Palabras clave: Pandemia COVID-19, confinamiento, discapacidad intelectual, bienestar subjetivo, nifios, jovenes

Déficience intellectuelle et quarantaine : les effets du confinement sur le bien-étre
subjectif des enfants et des jeunes

Résumé: L Le COVID-19 a provoqué une crise sanitaire sans précédent qui a eu un impact sur le bien-étre et
la santé mentale, en particulier pour les enfants et les jeunes qui ont connu les conditions les plus sévéres
de confinement & domicile. A I'aide de deux vagues d'une enquéte menée en Catalogne (n =549 T1;n =
114T2), nous analysons, du point de vue des familles et des représentants légaux, les effets du confinement
sur le bien-étre subjectif des enfants et des jeunes présentant différents degrés de déficience intellectuelle
pendant la pandémie. Nous effectuons une analyse de variance avec des mesures répétées et des corréla-
tions bivariées a I'aide de SPSSv.25. Les résultats indiquent que les composantes affectives du bien-étre
subjectif ont suivi des schémas similaires chez les enfants et les jeunes présentant des degrés de déficience
intellectuelle faibles/modérés et sévéres/profonds pendant la période de confinement. La réduction des
mesures de confinement augmente les affects positifs. Un élément clé du bien-étre des participants était
la capacité a comprendre les raisons du confinement, ainsi que le niveau de soutien social recu et I'auto-
efficacité de leurs proches ou tuteurs. Dans une situation de confinement, les enfants et les jeunes présen-
tant différents degrés de déficience intellectuelle développent des mécanismes de protection du bien-étre
subjectif a travers un processus d’homéostasie fondé sur I'expérience d'affects positifs face a la crise.

Mots-clés: Pandémie COVID-19, confinement, déficience intellectuelle, bien-étre subjectif, enfants, jeunes

Intellectual disability and quarantine: the effects of confinement on the subjective
well-being of children and youths

Abstract: COVID-19 created an unprecedented health crisis that had an impact on well-being and mental
health, particularly in the case of children and youths who experienced the most stringent conditions of
home confinement. Using two waves of a survey in Catalonia (n = 549 W1; n = 114 W2), we analysed, from
the perspective of parents and legal representatives, the effects of confinement on the subjective well-
being of children and youths with varying degrees of intellectual disability during the COVID-19 pandemic.
We conducted a mixed repeated measures analysis and bivariate correlations using SPSS v.25. The results
indicate that the affective components of subjective well-being followed similar patterns in children and
youths with low/moderate and severe/profound degrees of intellectual disability during the confinement
period. The reduction in confinement measures primarily increased positive effects. A key element in the
well-being of our participants was the ability to understand the reasons for the lockdown, the level of social
support received and the self-efficacy of their relatives or guardians. In a lockdown situation, children and
youths with varying degrees of intellectual disability develop mechanisms to protect their subjective well-
being by means of a process of homeostasis based on the experience of positive feelings in the face of the
crisis.

Keywords: COVID-19 pandemic, lockdown, intellectual disability, subjective well-being, children, youths
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