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RESUMEN: Introduccion: La revision de la literatura cientifica ha puesto de ma-
nifiesto que tener un hijo con discapacidad supone un impacto heterogéneo a nivel
familiar. Método: El presente estudio tiene como objetivo analizar en profundidad la
vivencia paternofilial de la discapacidad intelectual. Debido a la naturaleza cualitativa
de la investigacidn, se optd por atenerse al método fenomenoldgico abordado desde la
perspectiva hermenéutica interpretativa propuesta por Heidegger. Los datos se reco-
gieron a través de entrevistas no estructuradas en profundidad, realizadas a 15 padres
y madres de 9 nifios con discapacidad intelectual. Resultados: Los resultados arrojan
que la vivencia de la discapacidad intelectual en la familia no responde a un patrén co-
mun, a pesar de poder ser identificadas una serie de categorias nucleares que permiten
la consideracién de dichas vivencias: “la primera noticia y el impacto del diagndstico”;
“la vivencia de la discapacidad desde la heterogeneidad de las estructuras familiares™;
“los procesos personales, familiares y sociales de aceptacién”; “la experiencia educati-
va”,y “laincertidumbre ante el futuro”. Conclusiones: La investigacion sobre el modo
en el que padres y madres entienden la crianza de sus hijos con discapacidad resulta
esencial y estratégica para el desarrollo de programas de intervencién centrados en la
familia.

PaLABRAS CLAVE: discapacidad; discapacidad intelectual; familia; impacto familiar.
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ABSTRACT: Background: A review of the scientific literature has shown that having
a child with a disability has a heterogeneous impact at the family level. Merhod: The
present study aims to analyse in depth the experience of intellectual disability between
parents and children. Due to the qualitative nature of the research, it was decided
to stick to the phenomenological method approached from the interpretive herme-
neutical perspective proposed by Heidegger. Data was collected through in-depth
not-structured interviews conducted with 15 parents of 9 children with intellectual
disabilities. Results: The results show that the experience of intellectual disability in
family systems does not respond to a common pattern, despite being able to 1dent1fy
a series of central categories that allow the consideration of these experiences: “the
first news and the impact of the dlagn051s” “the experience of disability from the
heterogeneity of family structures”; “the processes of personal, family and social ac-
ceptance”; “the educational experience”, and “uncertainty about the future”. Conclu-
sions: Research on how parents understand parenting of their children with disabilities
is fundamental and strategic for the subsequent development and implementation of
family-focused intervention programs.

KEYwoRrDs: disability; intellectual disability; family; family impact.

1. Introduccién

A DISCAPACIDAD ES UNA CUESTION DE CARACTER MUNDIAL (AAIDD, 2010),

por ser una circunstancia inherente a la condicién humana (OMS, 2011). La

discapacidad intelectual es definida por la Organizacién Mundial de la Salud
(OMS) como el conjunto de trastornos de origen heterogeneo que afecta tanto al fun-
cionamiento cognitivo de la persona como a su comportamiento adaptativo, situdn-
dolo en niveles inferiores al promedio (WHO, 2018). Asociados a ella es frecuente
encontrar cuadros clinicos con una mayor prevalencia a la de personas con desarrollo
neurotipico (McMahon y Hatton, 2021), resultando los mds habituales: cuadros epi-
1épticos (22 %), paralisis cerebral (20 %), trastornos de ansiedad (17 %), trastorno ne-
gativista desafiante (12 %), sindrome de Down (11 %) y trastorno del espectro autista
(10 %) (Oeseburg et al., 2011). Desde el constructo multidimensional aportado por la
American Association on Intellectual and Developmental Disabilities se entiende que
los sujetos que presentan discapacidad intelectual encuentran limitaciones en el de-
sarrollo de su actividad habitual y restricciones en sus posibilidades de participacién
(AAIDD, 2010), ademds de necesitar de forma constante la implicacién de recursos
clinicos y de salud publica (Maulik et al., 2011) y otra serie de apoyos que garanticen
el cumplimiento de sus derechos personales (Navas et al., 2017).

Definir la tasa de prevalencia de la discapacidad intelectual supone un reto a causa
de las discrepancias existentes entre la terminologia utilizada (McConkey y Kelly,
2019). En 2018, se reconocié en Espafia a 274.883 personas con discapacidad inte-
lectual y 545.232 con discapacidad mental (IMSERSO, 2020). Dicha estimacién se
encuentra en consonancia con la prevalencia confirmada por estudios globales inter-
nacionales en donde se demuestran tasas generales situadas entre el 0,4 % y el 1,4 %
de personas con discapacidad intelectual sobre la poblacién general (Maulik ez 4.,
2013; Westerinen et al., 2017; Wittchen et al., 2011; Zablotsky er al., 2019).
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La condicién de discapacidad en un miembro de la familia puede conllevar que el
funcionamiento y estilo de vida habitual de la familia se vea transformado (Benito y
Carpio, 2017; Reichman et al., 2008). La parentalidad de un hijo con discapacidad ge-
nera, en el sistema familiar, la coexistencia de una serie de experiencias tanto positivas
como negativas que condicionan su dindmica, asi como la vivencia de la paternidad y
crianza del hijo con discapacidad (Luijkx et al., 2019; Rajan y John, 2017; Schlebusch y
Dada, 2018; Uribe-Morales, 2022). El momento de la primera noticia, correspondiente
a la comunicacién del diagnéstico de la discapacidad, implica una gran carga emocional
para los padres, marcando un hito en la historia de vida familiar y en los posteriores
procesos de aceptacién y adaptacion (Ponte et al., 2012). Los padres sienten cémo las
expectativas sobre su futuro hijo disefiadas hasta el momento se desvanecen, para dar
paso a sentimientos de confusién, miedo, ansiedad, tristeza e, incluso, rabia, frustracién
o culpabilidad (Hodgson y McClaren, 2018). La pérdida del hijo ideal supone para mu-
chos padres el afrontamiento de un dificil proceso, en ocasiones comparable a un pro-
ceso de duelo (Cadwgan y Goodwin, 2018). Posterior a él, se abre delante de ellos un
largo camino en donde es preciso poner en funcionamiento una serie de recursos forma-
les e informales de diversa clase (clinicos, educativos, econémicos, sociales, personales,
psicoldgicos y espirituales) que permite afrontar y compensar las necesidades asociadas
al déficit (Huerta y Rivera, 2017; Nuri et al., 2020). Las familias con hijos con discapa-
cidad intelectual asumen la crianza de sus hijos con mayores niveles de estrés asociados
al diagnéstico que las familias con hijos sin discapacidad (Hsiao, 2018). Sin embargo, a
pesar de los desafios que supone la vivencia de la parentalidad de un hijo con discapa-
cidad, esta se ve complementada con experiencias positivas de crecimiento personal y
emocional y un fortalecimiento de las relaciones interpersonales y vinculos familiares
(Sarimski, 2020; Skotko et al., 2016; Waizbard-Bartov et al., 2019). Una intervencién
temprana sobre los factores estresantes a los que se enfrentan las familias con hijos con
discapacidad puede traducirse en un incremento del nivel de resiliencia familiar y, por
ende, suponer una mejoria de la calidad de vida de las personas con discapacidad y sus
cuidadores (Chakraborty et al., 2019).

Actualmente, existe un creciente interés por el desarrollo de estudios sobre disca-
pacidad intelectual y su impacto en el sistema familiar, aunque es preciso continuar
implementando politicas econdmicas y sociales que impulsen la investigacién inter-
nacional de base clinica, pedagégica, psicosocial y de justicia en favor de un impacto
positivo frente al funcionamiento, bienestar y cahdad de vida de personas con disca-
pacidad y sus familias (Crnic et al., 2017; Leyva-Lopez et al., 2020).

2. Método
2.1. Diseno

La presente investigacion responde a un estudio cualitativo, atendiendo al méto-
do fenomenolégico planteado por Husserl, pero abordado desde la perspectiva her-
menéutica interpretativa propuesta por Heidegger (1927). La finalidad del método
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responde a la comprensién profunda del sentido que las personas le ofrecen a expe-
riencias y fenémenos particulares vividos (Lyotard 1989; Starks y Brown, 2007). La
investigacidn reconstruye, a través de la visién interpretativa del discurso lingiifstico
de los informantes, su estar en el mundo ante el fenémeno de la crianza y parentalidad
de un hijo con discapacidad. Partiendo de la postura heideggeriana, el disefio metodo-
l6gico ha estado estructurado en tres fases (Izquierdo et al., 2015): fase de descripcion
de la intencionalidad (en donde fueron definidas sistematicamente las categorias y
c6digos de anilisis, con la intencidn de constituir las estructuras integrantes del fe-
némeno y sus unidades de significado); fase de reduccion (en donde se determiné la
interpretacién y la comprension de la estructura fenoménica); fase de constitucion (en
la cual se describi6 el proceso final de generacién de nuevo conocimiento a partir de
la discusién de los hallazgos).

2.2. Participantes

La muestra participante en el estudio es de tipo propositivo y de caricter inten-
cional no probabilistica por conveniencia. Se encuentra compuesta por un total de 15
participantes, de los cuales 6 son padres (40 %) y 9 madres (60 %) de un total de 9
hijos con discapacidad intelectual. La media de edad de los padres es de 44 afios (DT
= 8,29), mientras que la de las madres es de 47 afios (DT = 7,07). La edad de los hijos
con discapacidad intelectual oscila entre los 4 y los 24 afios, situdndose la media en
11 afios. E1 89 % de las familias son de tipo nuclear, compuestas por dos cényuges
(padre y madre). Unicamente uno de los casos se trata de una familia monoparental
(11 %). De forma mayoritaria, las familias estin compuestas por varios hijos (78 %),
siendo la media 5,6 hijos. Sobre el diagnéstico de discapacidad de los hijos, prevalece
el sindrome de Down (56 %), frente a otros diagnésticos como TEA (11 %), sindro-
me de Jacobsen (11 %), sindrome de X Fragil (11 %) y discapacidad intelectual limite
(11 %). E1 78 % de los hijos son biolégicos, siendo el 22 % adoptados (véanse Tabla
1y Tabla 2).

TasLA 1. Datos socioldgicos de los participantes
Participante | Parentesco | Edad Lu.ga.r 63 Tipo familia N N hij o8 con
nacimiento hijos | discapacidad
P1 Padre 35 |Madrid
- Nuclear 3 1
M1 Madre 35 | Madrid
P2 Padre 39  |Madrid
- Nuclear 1 1
M2 Madre 41 |Madrnid
P3 Padre 44 | Meérida
- Nuclear 6 3
M3 Madre 47 |Madrid
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TaBLA 1. Datos socioldgicos de los participantes (cont.)

Participante | Parentesco | Edad Lu'ga.r de Tipo familia N N hljos'con
nacimiento hijos | discapacidad
P4 Padre 33 La Victoria
(Venezuela)
La Victort Nuclear 2 1
a Victoria
M4 Madre 38 (Venezuela)
ps Padre 53 | Madrid Nudl . |
r
M5 Madre 52 | Madrid ueed
Ps Padre 55 | Madrid
1 3 1
M6 Madre 51 | Madrid Nuclear
M7 Madre 54 | Madrid Monoparental | 2 1
M8 Madre 52 Buenos A TS Nuclear 4 1
(Argentina)
M9 Madre 52 | Madrid Nuclear 11 1

TaBLA 2. Datos sociolégicos de los hijos con discapacidad

. » Edad | o Grado
Cédigo | Sexo Condicién (06/2019) Diagnéstico | de ml(l())/l:)svalla
N1 V| Hijo biolégico 5 Sindrome de Down
N2 V | Hijo biolégico 4 Sindrome de X-Frégil
N3 M | Adoptada 6 Sindrome de Down
N4 M  |Hija biolégica 9 S1’nd.r/ome de.] acobsen
(Delecién terminal del 11q)
N5 V  |Hijjo biolégico 11 Sindrome de Down
N6 V | Hijo biolégico 17 Discapacidad intelectual limite
N7 V | Adoptado 10 TEA
N8 V  |Hijjo biolégico 13 Sindrome de Down
N9 M | Hija bioldgica 24 Sindrome de Down

Los criterios de homogeneidad fueron tener un hijo con discapacidad intelectual y
que su hijo estuviese escolarizado en un Colegio de Educacién Especial. Los criterios
de heterogeneidad en relacién al hijo fueron género, edad y lugar de nacimiento y
residencia actual. Los criterios de inclusion fueron que el hijo tuviese un diagnédstico
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de discapacidad intelectual confirmado y que los padres aceptasen participar en el es-
tudio. Los criterios de exclusion fueron no encontrarse escolarizado en la institucién
educativa mencionada, poseer otro tipo de discapacidad diferente al de discapacidad
intelectual y no aceptar participar en la investigacion.

2.3. Instrumentos

Para analizar las perspectivas familiares sobre la vivencia paternofilial de la dis-
capacidad intelectual se emplearon entrevistas en profundidad, con la intencién de
identificar los rasgos comunes de las experiencias vividas por los informantes para
atribuirles un significado. Las entrevistas se iniciaron con una pregunta abierta nor-
teadora (3 Qué supone para ti la crianza de tu hijo con discapacidad? Cuéntame desde
un inicio lo que supuso para ti la llegada de tu hijo con discapacidad a la familia),
que permiti6 evocar una serie de dimensiones de la vida personal de los participantes
sobre sus experiencias significativas en base a las percepciones parentales de la disca-
pacidad intelectual de sus hijos.

2.4. Procedimiento

La seleccion de los informantes se realizé a través de un Colegio de Educacién
Especial, mediante el envio de una solicitud de participacion dirigida de forma directa
a los participantes y con el consentimiento del equipo directivo de la institucién. Los
discursos fueron recogidos a través de entrevistas en profundidad no estructuradas y
no directivas, las cuales fueron realizadas en las instalaciones de un Colegio de Edu-
cacién Especial. Para la realizacion de las entrevistas se solicité que acudieran, en caso
de existir, tanto el padre como la madre del hijo con discapacidad. No obstante, en
algunos de los casos, y por motivos de disponibilidad, solamente pudo acudir la figura
materna. El discurso fue grabado a través de dos dispositivos electrénicos (grabadora
profesional y teléfono mévil), bajo consentimiento de los participantes. Posterior-
mente, se transcribié de manera literal el contenido discursivo de las grabaciones,
utilizando un procesador de texto (Microsoft Word). La transcripcién fue revisada
con posterioridad para asegurar una correcta calidad de la misma, procediéndose a
la depuracién de los datos recogidos, a través de la modificacién de aquellas trans-
cripciones erréneas y de la subsanacién o, en su caso, eliminacién, de aquellas trans-
cripciones que, por la calidad puntual del audio o por la ambigtiedad emitida por el
informante, no eran suficientemente inteligibles.

2.5. Analisis de los datos

El anilisis de datos se ha realizado a través del software de analisis visual de datos
cualitativos Atlas.ti (en su versién 7.5.2), para la determinacién de redes estructurales,
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establecimiento de dimensiones categorias, cédigos y unidades de significado y la
consiguiente interpretacion del fenémeno objeto de interés (Friese, 2019). Se empled
una estrategia de codificacién abierta de texto. Las categorias de c6digos emergieron a
partir de dos vias simultdneas: el estudio tedrico-conceptual sobre el fenémeno objeto
de estudio y el anilisis del contenido de las entrevistas en profundidad. Posteriormen-
te, el establecimiento de redes de relaciones se determin a partir de la segmentacién
del texto y de la consiguiente generacién de cédigos generales y especificos.

La calidad del estudio cualitativo se garantiza a través de la aplicacion de los crite-
rios fundamentales de rigor y ética (Lincoln y Guba, 1985; Norefia-Pefa er al., 2021).
La credibilidad se demuestra con el reconocimiento como verdaderos de los resultados
obtenidos en el estudio. Una vez realizada la descripcién de los resultados fue consul-
tada y contrastada con los informantes quienes reconocieron como suyas y propias las
experiencias relatadas. Por su parte, el proceso de anilisis de los resultados se someti6
a la triangulacién de datos entre los investigadores, lo que permitid, al mismo tiempo,
demostrar la consistencia del estudio. La transferibilidad se demuestra a partir de la
futura aplicacién de los resultados derivados del estudio a contextos y situaciones si-
milares. La descripcion detallada de la muestra, el procedimiento de muestreo teérico
realizado y la recogida exhaustiva de datos permitird aplicar los hallazgos descubiertos
en padres y madres que experimenten la paternidad de hijos con discapacidad. La con-
firmabilidad asegura la veracidad de las descripciones reahzadas por los informantes a
partir de la realizacién de una transcripcidn literal y exacta de las entrevistas realizadas.
La transcripcién fue realizada de forma simultdnea por los investigadores principales
para verificar la fiabilidad de los datos. Posteriormente, se contrastaron los resultados
obtenidos con la bibliografia existente sobre el fendmeno objeto de interés. Finalmente,
la relevancia de la investigacion viene determinada por la generacién de nuevos plantea-
mientos conceptuales que permiten un mejor conocimiento del fenémeno de estudio.

3. Resultados

El andlisis de resultados arroja cinco dimensiones centrales, las cuales reflejan el
significado de las vivencias experimentadas por los participantes frente a la paternidad
de un hijo con discapacidad: “la primera noticia y el impacto del diagndstico”; “la
vivencia de la discapacidad desde la heterogeneidad de las estructuras familiares”; “los
procesos personales, familiares y sociales de aceptaciéon”; “la experiencia educativa”,
y “la incertidumbre ante el futuro”.

3.1. La primera noticia y el impacto del diagndstico

Los padres y madres participantes manifestaron que, previo al recibimiento del
hijo, la posible vivencia de la discapacidad en un familiar la asumian como algo remo-
to o impensable. La visién de otros nifios con discapacidad en familias ajenas llegaba a
producirles sentimientos de inquietud e, incluso, cierto nivel de rechazo. Unicamen-
te, en el caso de la familia participante en listas especificas de adopcién de nifios con
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necesidades especiales, la decision de acoger la vivencia de la discapacidad en la familia
se asumi6 a través de una decision deliberada, razén por la cual el primer impacto
ocasionado por el diagndstico inicial se vio claramente amortiguado.

Me acuerdo perfectamente de que, unos meses antes de quedarme embarazada, mi
hermano tiene unos amigos que tienen un hijo con sindrome de Down, y no sé por qué
les viy yo les miraba de lejos... y no sé por qué pensaba: “A mi eso nunca me va a pasar.
Yo puedo estar tranquila porque a mi nunca me va a pasar eso”. (M1)

Para los padres en donde la llegada de la discapacidad al seno familiar fue impre-
vista, los testimonios recogidos evocaron un fuerte impacto, asociado a un proceso de
duelo por la supuesta pérdida de un hijo ideal que no habia nacido. La primera noticia
sobre la discapacidad de sus hijos supuso para ellos un punto de inflexién en el desa-
rrollo de su historia de vida familiar. Ante ella se pudieron discernir diferentes reac-
ciones, atendiendo al momento de la etapa de la vida del hijo en el que se les comunicé
el diagnéstico No obstante, excepto en el caso en el que los padres asumieron volun-
tariamente la d1scapac1dad de sus hijos a través de la adopcién de especial necesidad,
el resto de las casuisticas llevé a los padres a vivir el recibimiento de la primera noticia
como una situacién compleja, que comporté una elevada carga emocional. Cuando
padres y madres rememoraron la situacion hicieron alusién a términos como confu-
si6n, miedo, desconocimiento, frustracion, enfado, desilusion, culpabilidad y pérdida.

Cuando a mi hija le pasé todo yo decia: “No, es que soy yo la culpable porque me
dio encefalitis. Soy yo la culpable porque me enfermé en el embarazo de mi otro hijo y
entonces a lo mejor ese virus afecté a mi hija. Soy yo la culpable porque...”. Hasta que
un neurdlogo me dijo: “Es que no te tienes que echar la culpa td”. (M4)

Por su parte, los padres que no contaron de forma temprana con un cuadro diag-
nédstico concreto respecto a lo que les ocurria a sus hijos experimentaron sensaciones
de pérdida, desconcierto y desasosiego de una forma mucho més acusada y prolongada.
Segun relataron, su sensacion fue la de no poder ofrecerle a su hijo los recursos precisos
para atender sus necesidades por no conocer de forma concreta lo que le ocurria.

Pero si la hubiesen diagnosticado antes de entre los primeros cinco ailos, tal vez se
hubiese [...]. Entonces no sabiamos. Y no sabiamos que antes de los cinco primeros afios
era el tiempo crucial para hacerle un montén de cosas y todo aquello. Y eso nos frustrd
bastante. (M4)

3.2. Lavivencia de la discapacidad desde la heterogeneidad de las estructuras
familiares

La heterogeneidad de las estructuras familiares de la muestra de padres y madres
informantes permitié vislumbrar una serie de diferencias en el entendimiento de la
discapacidad de su hijo.
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De forma general, todos los padres y madres relataron que, con independencia de
las circunstancias en las que se encontraran en el momento de conocer la noticia de la
discapacidad de sus hijos, el apoyo brindado por la pareja y por los miembros de la fa-
milia directa (especialmente por sus padres) fue el recurso de mayor ayuda para poder
afrontar el diagnéstico y crianza de sus hijos. En el caso de la familia monoparental,
la madre reconocié que, dado que el apoyo de la pareja era inexistente, sus propios
padres se convirtieron en sus principales aliados.

A mis padres les cuesta ver que no voy a tener a mi lado alguien que me apoye y que,
quiza, esté siempre sola... Y es algo que todavia tienen ahi. Pero la vida te va demostran-
do que no es asi. (M7)

Por su parte, las familias en situacién de inmigracién asumieron que el hecho de
no contar con el apoyo directo de sus familiares, asi como de los miembros de su co-
munidad natal, les situé en una posicién de desventaja frente a poder vivir la misma
situacién en su pais de origen. En estos casos, los padres puntualizaron como, a los
procesos naturales de duelo y afrontamiento, se les sumaron sentimientos de soledad
o aislamiento.

Nos sentimos muy solos. [...] Hemos recibido tanto rechazo de la sociedad aqui, que
nos hemos encerrado nosotros cuatro. (P4)

En relacién con otra de las variables de alta influencia en el impacto familiar de la
discapacidad analizada, la adopcidn fue la via por la que dos de las familias participantes
asumieron la paternldad de un hl]O con dlscapamdad En los discursos de dichas fami-
lias se puede apreciar cémo no existe ningtin tipo de diferencia en relacién a los senti-
mientos que manifiestan hacia sus hijos frente a los expresados por familias con hijos
biolégicos. Independientemente del modo en que hubieran tenido a sus hijos, padres
y madres verbalizaron, de la misma forma, palabras positivas que denotaron orgullo y
amor hacia ellos. Las dlferenaas entre las experiencias paternales de los padres con hijos
adoptados y con hijos bioldgicos se localizaron, basicamente, en el caso de la fam1ha
que decidi6 adoptar a su hija a través de la lista de adopcidn de nifios con necesidades
especiales, dado que, en esta situacién concreta, padre y madre tuvieron la oportunidad
de acoger la discapacidad en el seno familiar de una forma deliberada. Dicha situacién
evitd el proceso de duelo que supone el desprendimiento de la idea de un hijo ideal no
nacido y, por tanto, una aceleracion en el proceso de aceptacién y afrontamiento.

Pasé el tiempo y nos volvimos a plantear el tener otro hijo [...]. Crefamos que estd-
bamos llamados un poco por esa via. No a ser padres de un nifio cualquiera, sino de un
nifio con dificultades. Por lo que volvimos a abrir un expediente de especial dificultad y,
otra vez fue todo superrapido. (P3)

3.3. Los procesos personales, familiares y sociales de aceptacion

Las verbalizaciones vinculadas al proceso de aceptacién individual de la discapa-
cidad hicieron alusién a la capacidad de los padres para visualizar las situaciones de
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su hijo de forma realista, rehusando recurrir a falsas expectativas. Padres y madres
determinaron que abordar la discapacidad de sus hijos les invitd a reflexionar sobre
sus propios juicios personales y sus experiencias previas con la discapacidad. Ambas
figuras por separado generaron un proceso de aceptacién incomparable entre si que
los llevé a abordar la aceptacién y la posterior parentalidad de su hijo de forma di-
vergente.

Mi marido lo vivié totalmente distinto. [...] Claro, mi marido estaba con su trabajo.
[...] Pero la vivencia bioldgica... pues ese vinculo no se tiene porque no se tiene. Y punto.
Y se vive de forma distinta. Y yo me quedé en casa... y tal. (M9)

Comin a todos los informantes fue la manifestacion de sus dificultades a la hora
de compartir la circunstancia con sus familiares y allegados. Para los padres, tener
que compartir con terceras personas la vivencia de una situacién tan compleja a nivel
emocional les supuso un gran desafio.

Hablaba y tampoco fui muy consciente de lo que decfa. [...] El tnico recuerdo que
tengo y que mantendré toda mi vida fue el de estar alli con mi hijo mirdndole (yo creo
que le miraba con unos ojos que se me salian de las cuencas) y pensar: “No sé qué ha
pasado”. (P1)

Respecto al proceso de aceptacion vivido por los abuelos de los nifios y otros
familiares de avanzada edad, los padres evidenciaron la existencia de dos fases fun-
damentales. La primera de ellas se encuentra marcada por las experiencias desfasadas
y algunas concepciones obsoletas que estos tienden a manifestar sobre la concepcion
de la discapacidad. La prevalencia de dichos supuestos sobre otros més actualizados
y realistas supuso que la generacion de las expectativas iniciales de los abuelos sobre
la discapacidad fuera negativa y derrotista. Los discursos negativistas se tradujeron en
una falta de apoyo inicial para los padres del hijo con discapacidad.

Yo tenia una tia mayor que me llamo casi para darme el pésame. (M8)

En segundo lugar, padres y madres relataron como, después de una primera fase
de desaprobacién y desconcierto y una vez que los abuelos dejaron paso al estrecha-
miento del vinculo personal entre ellos y sus nietos, los abuelos restituyeron rapida-
mente sus convicciones para dar paso a sentimientos de amor y apoyo incondicional
a sus propios hijos y a sus nietos.

Ellos, ten en cuenta que tenian el concepto de este nifio (a ver, con perdén y mal
dicho) era como subnormal. El que iba a ir con una gorra, con los calcetines blancos y
las sandalias, de la mano de mi hija, con 50 afios. Entonces, claro, ver que no es asi, que
su nieto se los come con patatas, que te coge la tablet... Para ellos les ha roto todos los
esquemas. (M1)
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Las redes vinculares generadas con otros miembros de la familia como tios, primos
o los propios hermanos del hijo con discapacidad fueron, asimismo, evocadas por las fa-
milias. Los padres asumieron que este tipo de relaciones tienden a ser mds positivas des-
de el momento inicial de contacto con el miembro de la familia que posee discapacidad.
Las familias con varios hijos aseguraron que el tipo de relacién que se establece entre los
hermanos es sélido y se basa en el aprendizaje y disfrute mutuo, a pesar de detectarse un
vinculo de proteccién de los demds hermanos hacia el que tiene discapacidad.

Mi hermana me lo decfa: “Es que tu hijo me inspira unos sentimientos que no me los
inspira mi hijo”. (M5)

La perspectiva que los padres perciben de la sociedad general sigue siendo desa-
fiante. Padres y madres explicaron que, a pesar de convivir en una sociedad abierta
y progresista, las miradas de estupefaccién y extrafieza, acompafiadas de reacciones
desagradables o desatinadas, los llevan a vivir de forma cotidiana situaciones incémo-
das y molestas.

Y muchas veces que tienes que dar explicaciones porque claro, la gente lo ve y se
le queda mirando como “;éste es tonto o qué?”. No, pues nada, no es tonto. Es que, a
ver... no tengo por qué decirtelo, pero... (M6)

3.4. La experiencia educativa

Los informantes del estudio comparten como criterio de inclusién para su parti-
cipacién en él la escolarizacion de su hijo con discapacidad en un colegio de modali-
dad especial. No obstante, su realidad educativa anterior fue de caricter heterogéneo,
siendo una variable comun el hecho de que todos los nifios estuvieron escolarizados
de forma previa en alguna variante del sistema educativo ordinario. La eleccién de una
modalidad educativa y, concretamente, la seleccion de un centro escolar determinado
supuso para todos los nucleos familiares un largo proceso reflexivo y de toma de
decisiones.

Y entonces les hemos explicado que, como padres, nuestra responsabilidad es pensar
qué es lo mejor para cada uno. Y cada uno de ellos es diferente. (M8)

Las experiencias escolares fueron heterogéneas, aunque padres y madres manifes-
taron una preocupacién acusada frente al cardcter inclusivo de los centros ordinarios
en donde estuvieron escolarizados sus hijos. Asimismo, todos compartieron dificul-
tades para encontrar un colegio que cubriera de forma ajustada las necesidades de sus
hijos derivadas por la condicién de su discapacidad.

No era capaz de encajar en ningun sitio, pero tenia que encajar en algtn sitio. Ese es
el problema que tenfamos con él. (P6)
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Entre los aspectos que les generaron un mayor desasosiego se encontraron: la au-
sencia de compromiso de los equipos directivos de los centros hacia la inclusién de
alumnos con discapacidad en sus colegios; la falta de implicacién de los profesiona-
les por insuficiencia en su formacién y en los medios disponibles; las situaciones de
abandono de sus hijos y de falta de participacion en la vida escolar, y, por tltimo, los
episodios o el riesgo de sufrir acoso escolar.

En la guarderia fatal, fatal. No sabfan qué hacer con él. [...] No se lo llevaban a las
excursiones que hacfan por ahi. No participaba tampoco en ningtn festival. Decfan:
“No, es que si no le traes mejor. Porque luego el pobre se pone muy nervioso...”. (M2)

3.5. La incertidumbre ante el futuro

Un elemento esencial que compartié el discurso de los padres y madres partici-
pantes ha sido la manifestacion de una profunda preocupacién de cara a la vivencia del
futuro de sus hijos con discapacidad intelectual.

Los padres manifestaron que el recibimiento inicial de su hijo con discapacidad les
supuso un shock del que se tuvieron que reponer. Los primeros afios de crianza los
recordaron llenos de retos que superar. No obstante, asumieron que, llegado un pun-
to, se establece una rutina que aporta estabilidad al funcionamiento familiar. Sin em-
bargo, cuando los hijos con discapacidad se adentran a la adolescencia y consiguiente
adultez, los sentimientos de preocupacién vuelven a aflorar y focalizarse en el tipo
de vida futura que sus hijos tendrdn una vez que los padres no puedan acompaiarlos
personalmente en su proyecto de vida. La idea de visualizar el futuro de sus hijos es
contemplada por ellos como una circunstancia que les provoca temor e inquietud. El
grado de independencia con el que contarin sus hijos, el tipo de modo de vida que
podrén tener, las figuras de referencia que les podran apoyar y dar soporte, asi como
la p031b111dad de desempefiar un trabajo ajustado a sus posibilidades e intereses, son
los temas que aparecen con mayor recurrencia en sus discursos.

Y yo silo pienso y me da vergiienza decirlo, pero, Dios mio, si ¢l en algtin momento
va a notar la falta de carifio [...] que se lo lleve a él, antes que a mi [...] Y parece egoista,
¢no? Me da panico. (M5)

Simultineamente, expresaron, de forma general, que su mayor deseo es que sus
hijos sean felices en un futuro y que, a su vez, se encuentren rodeados de personas que
los quieran y les respeten.

Pero sobre todas las cosas, yo quiero que sea feliz. Que creo que es lo méds importan-

te de todo. Que sea feliz. Y... que pueda valerse. (M7)

4. Discusiéon

El porvenir de una persona con discapacidad intelectual se encuentra intimamente
vinculado al tipo de respuesta generado por la familia en la que se desarrolla (Amaya
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et al., 2014), tomando esta especial relevancia durante sus primeros afios de vida.
Todo ello confirma la necesidad de profundizar en el fenémeno de la vivencia pater-
nofilial de la discapacidad intelectual. A partir del andlisis discursivo de las narrativas
personales de los participantes en el estudio, se demuestra la existencia de cinco cate-
gorias que ahondan en la nocidn de la vivencia de la parentalidad y la crianza de un
hijo con discapacidad intelectual, las cuales favorecen la comprensién multiaxial del
fenémeno.

En lo relativo a la vivencia de la primera noticia y el impacto del diagnéstico, el
presente estudio corrobora la idea de que, en términos generales, la discapacidad no
es una condicién deseada por los padres en relacion a sus futuros hijos. Dicha circuns-
tancia provoca que su llegada a la familia se encuentre acompaiada de un proceso de
duelo, que refiere a la pérdida de un supuesto hijo ideal que no ha nacido y de la supe-
racién de un complejo proceso de aceptacion y adaptacion (Wayment y Brookshire,
2018; Young et al., 2020). Estrechamente vinculado al desarrollo de dicho proceso
se encuentra el modo de comunicacién del diagnéstico Segun la literatura existen-
te, una inadecuada comunicacién de la denominada primera noticia por parte de los
profeswnales encargados de transmitirla puede provocar consecuencias negativas en
los padres pudiendo afectar a su salud mental, asi como a sus estrategias de resiliencia
y afrontamiento (Cadwgan y Goodwin, 2018; Novak et al., 2019). Conocer las ne-
cesidades y los condicionantes personales y familiares de los padres y las madres de
hijos con discapacidad ayudard a implementar planes de comunicacién de diagnéstico
sensibles y eficaces (Crombag et al., 2019; Ducca et al., 2022).

Sobre la vivencia de la discapacidad desde la heterogeneidad de las estructuras fa-
miliares se encontraron patrones heterogéneos de diversidad familiar que no permiten
determinar la existencia de un tinico modelo de respuesta comtn ante la aparicién de
la discapacidad en el sistema familiar. Condicionantes econdmicos, sociales, cultura-
les e ideoldgicos, asi como la etiologia de la discapacidad, el nivel de independencia
funcional o las necesidades manifestadas por las familias, son dimensiones a tener en
cuenta ante el entendimiento que cada sistema familiar ofrece de la discapacidad de su

o (Guevara y Gonzélez, 2012). Ademds de dichas variables generales, los partici-
pantes del estudio estuvieron influenciados por otra serie de cuestiones de relevante
importancia y que fueron tenidas en cuenta en el desarrollo de la investigacién por
considerarse de alta influencia para el entendimiento de la discapacidad en la familia.
Entre ellas destacan: la situacién de inmigracién del nicleo familiar, la situacion de
monoparentalidad o la circunstancia de la adopcién, entre otras. Los propios infor-
mantes manifestaron a través de su relato de vida que dichas experiencias suponen una
vivencia especifica de la discapacidad de sus hijos.

Los procesos personales, familiares y socmles de aceptacion han resultado objeto de
estudio en el discurso narrativo de los participantes. Desde el punto de vista familiar,
el proceso de aceptacién y vivencia de la discapacidad de un hijo no se debe concebir
desde una unica perspectiva sistémica y holistica, sino que debe priorizar la compren-
sién del entendimiento que cada miembro del sistema posee sobre la discapacidad
de forma personal (Peralta y Arellano, 2010). Asimismo, se ha corroborado que los
procesos de aceptacion de la discapacidad, tanto a nivel personal como familiar, se

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 53 (3), 2022, julio-septiembre, pp. 9-27

-21-



PERSPECTIVAS FAMILIARES SOBRE LA VIVENCIA PATERNOFILIAL
DE LA DISCAPACIDAD INTELECTUAL: UNA MIRADA FENOMENOLOGICA
LAURA SERRANO FERNANDEZ

pueden ver reforzados gracias a la accidn de diferentes agentes de apoyo. Con relacién
a los miembros constituyentes de la familia, la pareja (Sim ez al., 2019) y los abuelos
(Crettenden er al., 2018) fueron categorlzados por los 1nformantes como dos de los
recursos de apoyo y sostén emocional mds eficaces y beneficiosos en el proceso de
aceptacion de la discapacidad de sus hijos. Por su parte, la narrativa de los participan-
tes evoca que la adecuada calidad de las redes y servicios de apoyo que constituyen el
entorno préximo de la familia contribuyen a que la vivencia de la discapacidad sea, en
términos generales, mds positiva (Boehm y Carter, 2019).

Un hallazgo importante del presente estudio hace referencia a la experiencia edu-
cativa de los hijos con discapacidad intelectual. Diversas experiencias negativas edu-
cativas de los padres contrastan con la tendencia actual hacia la consecucién de una
educacién inclusiva (McKinlay er al., 2022; Messiou et al., 2020), siendo un factor
comun en sus relatos de vida la existencia de situaciones especificas de rechazo o
abandono escolar por parte de los profesionales a cargo de la educacién de sus hijos
en entornos educativos ordinarios (Maiias et al., 2020). Este hecho pone de manifiesto
la imperante necesidad de seguir construyendo un camino social que reconozca el
derecho de todas las personas con discapacidad a recibir una educacién inclusiva de
calidad.

Respecto a la concepcidn del futuro de sus hijos con discapacidad, los informantes
reconocieron compartir sentimientos de duda, incertidumbre o desasosiego al pensar
en el tipo de futuro que tendran sus hijos en su vida adulta. Las preocupaciones mas
significativas expresadas radicaron en la imposibilidad de estimar una prediccién real
sobre el futuro grado de autonomia y nivel de independencia para realizar los queha-
ceres cotidianos alcanzado por sus hijos durante su vida adulta o el pronéstico de la
calidad de las redes de apoyo de las que estos podran disponer en su vida futura. Todo
ello se acompaii6 de un pensamiento constante y generalizado sobre la expectativa de
no llegar a sobrevivir a su hijo con discapacidad, idea estrechamente vinculada a un
posible descenso de la cahdad de vida de sus hijos cuando ellos hayan fallecido (Bren-
nan et al., 2017; Kruithof et al., 2021). No obstante, la médxima que todos y cada uno
de los padres compartieron de forma undnime fue el deseo de cumplir la expectativa
de que sus hijos fueran, por encima de todo, personas felices que tuvieran una vida
digna.

5. Conclusiones

El presente estudio contribuye a profundizar en la experiencia paternofilial de la
crianza de un hijo con discapacidad intelectual, atendiendo a diferentes estructuras vy,
por tanto, dindmicas familiares. La discapacidad en un hijo puede considerarse como
un acontecimiento que transforma de forma variable las dindmicas previas existen-
tes en la familia, pudiendo llegar a modificar los roles habituales de sus miembros.
No obstante, dimensiones psicoldgicas, culturales y sociales, tanto a nivel individual
como familiar, se vinculan de forma directa a la vivencia que cada individuo vy sis-
tema familiar tiene sobre la discapacidad de su hijo, sin poder determinar un perfil
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diferencial entre las familias estudiadas ni un grado de impacto familiar especifico ni
determinante.

A partir de los resultados de la presente investigacion se puede concluir que las
perspectivas familiares sobre la vivencia paternofilial de la discapacidad intelectual se
encuentran sujetas a variables intrinsecas y extrinsecas, tanto personales como fami-
liares, que generan relatos de vida unicos, donde el impacto negativo que esta circuns-
tancia puede provocar se equilibra con el impacto positivo. En este sentido, y ante el
entendimiento de la discapacidad de un hijo, los resultados arrojan factores comunes
para casi la totalidad de los casos estudiados, siendo la conmocién ante el recibimien-
to de un hijo con discapacidad una de las variables destacadas con mayor frecuencia
por las familias de hijos con discapacidad intelectual, mientras que la adquisicién de
valores humanos esenciales de forma natural fue uno de los aspectos positivos més
referido. El entendimiento y la visién general que los padres tienen sobre la discapaci-
dad de sus hijos se observaron como positivos existiendo en las familias una sensacién
de funcionamiento normal.

En conclusién, con el desarrollo del presente estudio, se pretende poner de ma-
nifiesto la importancia de la consideracion de las diferentes dimensiones que confor-
man las perspectivas familiares que surgen ante la crianza de hijos con discapacidad
intelectual con la intencidn de abogar por una dptima planificacién de intervenciones
psicosociales en el ambito familiar de la discapacidad intelectual.

El estudio presenta diversas limitaciones, entre las que se sefialan, principalmente,
un reducido tamafnio muestral, asi como una homogeneizacion de las caracteristicas
socioldgicas de la muestra estudiada. Todo ello conduce a que exista un cierto sesgo
en los resultados obtenidos, lo que puede impedir su generalizacién y transferencia a
Otros contextos.

Se recomienda dedicar futuras lineas de trabajo e investigacion a analizar de forma
mds profunda las percepciones parentales sobre la crianza de un hijo con discapaci-
dad. Para ello, se recomienda desarrollar estudios de mayor envergadura y de caricter
mixto, que incluyan metodologias tanto cualitativas como cuantitativas, que permitan
una comprensién integral del fenémeno abordado. La utilizacién de instrumentos
estandarizados de medicién que aborden el tipo de funcionamiento y dindmica de las
estructuras de familias con hijos con discapacidad, asi como de escalas de andlisis de
los patrones de resiliencia individual y familiar, podrd aportar una visién complemen-
taria a los resultados cualitativos recogidos en la presente investigacion.
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