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Adopcidn y acogimiento de nifios con discapacidad intelectual: Bienestar familiar y factores asociados

Introduccion.

La adopcion ha experimentado importantes cambios a lo largo de la historia. Desde
su concepcién inicial como una via para facilitar el acceso a la paternidad a aquellas
parejas que por razones de infertilidad no podian tener hijos, hasta la actual primacia
del interés superior del nifio, se ha producido una importantisima evoluciéon que ha

derivado en la toma de conciencia de la complejidad que rodea a los procesos adoptivos.

El objetivo del presente estudio es profundizar en la realidad especifica de la
adopcion o acogimiento de nifios con discapacidad intelectual desde la perspectiva de
intervencion psicosocial. A través de la vivencia de las familias participantes y sus
testimonios, podremos incrementar nuestro conocimiento, mejorar los procesos
adoptivos y, en consecuencia, favorecer mayores niveles de calidad de vida para padres

e hijos.

Generalizados los métodos de control de la natalidad y superado el estigma que las
madres solteras o sin recursos soportaban, y que provocaba la entrega de sus hijos para
que fueran criados por otras familias, con la aceptacién del ejercicio de la maternidad
por parte de estas y el apoyo a las familias sin recursos, contribuy6 a que cada vez
menos bebés sanos estuvieran disponibles para ser adoptados. No obstante, algunos
acontecimientos histoéricos, y la propia globalizacién, incrementaron la disponibilidad de

nifios mas alla de las fronteras de su pais.
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Derivado de todo ello aparece el fendmeno de la adopcidon internacional que
promueve la visibilidad de la adopcidn, asi como la diversificacidon de las motivaciones
para la misma. Ademas del deseo de paternidad o de formar una familia, aparecieron
nuevas motivaciones vinculadas a cuestiones altruistas y de preocupacién por el

bienestar de la infancia.

En el caso de Espafia, en los ultimos afios de la década de los noventa se inici6 una
tendencia al alza que nos convirtié en uno de los paises con mas nimero de adopciones
del mundo, fundamentalmente de caracter internacional. No es hasta el afio 2005,
cuando cambia la tendencia y comienzan a descender el nimero de nifios adoptados

internacionalmente.

Simultaneamente, la menor disponibilidad de nifios pequefios y sanos lleva a
considerar adoptables a otros niflos con mas dificultades para encontrar una familia.
Estos nifios, considerados de necesidades especiales, tienen alguna circunstancia como
tener una mayor edad, ser parte de un grupo de hermanos (adopciéon mdultiple),
pertenecer a una raza o etnia diferente a la mayoritaria y padecer alguna enfermedad o

discapacidad.

La adopcién tanto nacional como internacional, pasa a poder realizarse por dos vias
distintas. Por un lado, por procedimiento ordinario y por otro, por procedimiento
especial, en el que los nifios tienen una o varias de las circunstancias descritas
anteriormente, lo que implica una mayor dificultad de encontrar una familia. Los paises
de origen abren otras vias por las que estos nifios ahora ya si pueden llegar a encontrar

una familia en la que crecer y desarrollarse, como fue el «Pasaje Verde» en China.
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La adopciéon ha sido y es objeto de interés desde diversas disciplinas como el
derecho, la psicologia o el trabajo social. Sin embargo y a pesar de que las adopciones
especiales son una realidad importante desde hace algunos afios, no contamos con un
cuerpo de investigacién suficiente que arroje luz sobre esta vivencia que afrontan
numerosas familias adoptivas. La mayor presencia de estas adopciones y el incremento
de nifios con necesidades especiales que esperan una familia hace imprescindible
conocerlas mas para intervenir mejor (Ferrandis, 2016), lo que constituye el principal

objetivo de esta tesis doctoral.

En el capitulo uno contextualizamos el fendmeno de las adopciones especiales a
partir de su evolucién historica. Expondremos cémo se produce el cambio en la
consideracidon de qué nifos son adoptables y en los procesos derivados de ello, tanto a
nivel nacional como internacional. Pondremos de relieve la complejidad de las
adopciones especiales, relacionada con tres aspectos distintos: Por un lado, las
necesidades especiales presentes en toda adopcién; por otro, las dificultades de
encontrar una familia para un nifio con estas circunstancias y finalmente, los mayores
retos que han de afrontar las familias que adoptan un nifio con necesidades especiales.
Describiremos cuales son los factores considerados mayoritariamente para que un nifio
sea considerado para una adopcién especial y la diversidad existente también en esta

cuestion.

Aunque esta investigacion se centra en discapacidad intelectual, en el capitulo dos
presentamos las investigaciones previas encontradas sobre adopcién de nifios con
necesidades especiales, que la incluyen, pero no se limitan a ella. Enfrentamos asi la

dificultad que existe en la delimitacion de las necesidades especiales por la
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heterogeneidad de los estudios y sus muestras. Ademas de la escasez en el nimero de
investigaciones, estas se han desarrollado fundamentalmente en el contexto anglosajon.
Por otro lado, también observamos cdmo en algunas de ellas se ha excluido de manera
especifica la discapacidad intelectual como necesidad especial. Todo ello nos permite
llegar a la conclusion de que esta ha sido una realidad poco contemplada a lo largo de los
afios en la investigacion, aspecto que el presente estudio pretende contrarrestar.
Finalmente describiremos cudles han sido en términos generales los resultados de las
investigaciones encontradas, asi como las variables identificadas como mas relevantes
en las mismas, relacionadas con el nifio, con la familia adoptiva y con el proceso de

adopcidn.

En el capitulo tres se aborda de manera especifica el impacto de la discapacidad
intelectual en la familia. Partimos de una perspectiva mas general, describiendo también
la evolucion en el concepto y los cambios en relacion al ciclo vital y la discapacidad.
Tener un hijo con discapacidad intelectual también ha sido una realidad vivida de un
modo muy diferente a lo largo de los afos; las caracteristicas de las familias
relacionadas con las fortalezas familiares parecen tener una influencia importante en los
niveles de calidad de vida familiar observados. También se aborda la cuestion de los
apoyos, asi como su influencia en los niveles de dicha calidad de vida. Finalmente nos
detenemos en las pocas investigaciones centradas especificamente en adopcién de nifios

con discapacidad intelectual.

En el capitulo cuatro se desarrolla la metodologia seguida en el estudio para
alcanzar los objetivos planteados en el mismo. Describimos a los participantes, asi como

los diferentes instrumentos utilizados para la obtenciéon de la informacion, recogida a
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través de una metodologia mixta (cuantitativa y cualitativa). Tras detallar el
procedimiento seguido desde el momento inicial de busqueda y contacto de las familias
participantes hasta la recogida de la informacién, se expone como se ha realizado el
andlisis de los datos haciendo uso de programas de andlisis cualitativo (ATLAS TI) y

cuantitativo (SPSS).

En el capitulo cinco se presentan los resultados procedentes del analisis. En primer
lugar, se exponen los resultados de los analisis descriptivos de las diferentes variables
seleccionadas. Se describen las caracteristicas mas presentes en los nifios y jovenes
adoptados, sus familias y la toma de decisiones y procesos de adopcién o acogimiento.
Posteriormente se muestran los resultados de las relaciones entre diferentes variables,
que nos permiten conocer aquellas mas relevantes vinculadas con los diferentes

procesos de adopcion o acogimiento y niveles de bienestar.

En el capitulo sexto se discuten los resultados en relacién a la literatura previa
existente en este campo, tratando de dar respuesta a las preguntas de investigacion
planteadas al inicio y contribuyendo a los hallazgos en el area de conocimiento del

bienestar de las familias que adoptan o acogen nifios con discapacidad intelectual.

En las conclusiones, ponemos de relieve los logros alcanzados con este estudio, asi
como las limitaciones con las que cuenta. Planteamos posibles futuras vias de
investigacion y algunas posibles aplicaciones practicas de lo obtenido hasta este

momento.
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Adopcidn y acogimiento de nifios con discapacidad intelectual: Bienestar familiar y factores asociados

Capitulo I: El derecho del nifio a vivir en familia y las

adopciones especiales.

1.1. Historia del concepto de adopcidon especial.

Histéricamente la adopcién se bas6 en un paradigma de simulacion de la naturaleza
y secreto, donde se entregaban en adopciéon a familias con unas caracteristicas
sociodemograficas concretas (presencia de padre y madre, ingresos estables y sin hijos
previos), ninos de caracteristicas fisicas similares a las suyas (Grotevant, Dunbar, Kohler
y Esau, 2000; Hanna y McRoy, 2011). Ademas, durante muchos afios, los nifos
considerados adoptables eran aquellos nifios que cumplian con una serie de requisitos
fisicos y de salud. En ocasiones, los nifios no se daban en adopcién hasta que no se habia
podido comprobar su «normalidad» (Good, 2016; Macaskill, 1985). La intervencion
técnica procuraba que los padres adoptivos pudieran estar seguros de que los nifios no
tenian ningiin problema fisico, psicolégico o emocional; que su herencia genética fuese
sana y que se tratara de un procedimiento incluso mas seguro que tener un hijo

bioldgico (Reid, 1963 en Cole, 1990).

Segun Berastegui (2005) las Guerras Mundiales y sus consecuencias provocaron un
cambio progresivo en la adopcién en las sociedades occidentales, pasando a ser
considerada un derecho de los nifios sin familia. A lo largo de esos afios de conflictos,
una gran cantidad de nifios se quedaron solos por la muerte o desapariciéon de sus

padres o porque fueron alejados de las zonas de conflicto. Ello favorecid la creacion de
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orfanatos en los que comenzaron a ser evidentes las negativas consecuencias de la

institucionalizacion de los nifios (Bolwby, 1951; Spitz, 1945).

Antes de los afos 80, en general en los paises occidentales, existia un importante
estigma sobre las mujeres solteras que criaban a sus hijos; los anticonceptivos estaban
menos disponibles y el aborto era infrecuente o ilegal, con lo que habia mas
disponibilidad de nifios sanos. Ademas, cuando nacia un nifio con una discapacidad
importante, los propios profesionales recomendaban a las familias no mantenerlo en el
seno de la familia (Blacher y Bromley, 1990). Asi, los nifios con discapacidad eran
institucionalizados nada mas nacer con independencia de la situacién de la familia y, una
vez alli, eran considerados «inadoptables» (Bohman, 1970; Good, 2016; Kortnizer, 1952;

Macaskill, 1985; Wolkomir, 1947 en Glidden, 2000).

Todo el proceso de adopcion estaba al servicio de las familias sin hijos y las
necesidades del nifio, aunque eran consideradas importantes, no eran las primordiales.
Asi las entidades daban un servicio a las familias adoptivas y no tanto a los menores
susceptibles de adopcion. Este enfoque cambia en la década de los 60, cuando la
adopcion comenzd a ser vista como un recurso al servicio de los nifios en situacion de
necesidad, mas que de las parejas sin hijos (Glidden, 1989; Schwiger y O’Brien, 2005). La
asignacion paso lentamente de ser una practica que ayudaba a mantener la discrecién en
la adopcion y satisfacer las expectativas de las familias (haciéndolo por rasgos similares
con la familia adoptiva), a ser un proceso en el que se busca conocer y satisfacer de la

mejor manera las necesidades del nifio (Hanna y McRoy, 2011).

Este momento genera paulatinamente un aumento de la adopciéon de nifios de

diversas razas, edades, pasados y a menudo con significativas discapacidades
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emocionales, fisicas o intelectuales, que pasan a constituir una creciente proporcién de

nifios adoptados (Rosenthal y Groze, 1992).

La adopcidn de nifios «diferentes» tiene su origen en la adopcién de nifios de otras
razas. En los afios 50, en el conflicto de Corea, nacieron muchos hijos de soldados
americanos y mujeres coreanas. Muchos de estos nifios fueron llevados a Estados Unidos
(Cole, 1990), pero otros muchos fueron abandonados por sus madres alli, por no ser
capaces de sostenerlos emocional o econémicamente. Convertidos en parias en su pais
de origen, muchos de esos nifios vivieron en orfanatos o por las calles (Buck, 1964 en
Glidden, 1989). A partir de estos hechos se puso en marcha una labor de intermediacion
en adopciones de niflos coreanos por parte de familias estadounidenses. Asi, afios
después, los nifios coreanos han sido los mas numerosos en las adopciones

internacionales en Estados Unidos (Glidden, 1989).

A partir de los afios 60 los nifios asiaticos no son los Unicos adoptados: la adopcion
transracial, la colocacion de nifios negros y mestizos es comtn en los hogares de familias
caucasicas, motivado por la disminucién de bebés blancos disponibles y los

movimientos sociales en pro de los derechos de integracion (Grotevant y Kohler, 1999)1.

A partir de los afios 70, empieza a producirse un cambio: los nifios que hasta el
momento habian sido considerados como «inadoptables» y cuidados en centros

(Rosenthal, 1993), empiezan a ser considerados como nifios que requieren una familia

1 Esto provocé también algunos movimientos contrarios a la adopcién transracial. En 1972, la Asociacién
de Trabajadores Sociales Negros firmaron un escrito en el que se oponian a que niflos negros fueran
colocados en familias blancas. El argumento era que las familias blancas nunca podrian facilitar la
herencia cultural necesaria para el desarrollo saludable de la identidad negra en un nifio (Berman, 1974

en Glidden, 1989).
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que cubra sus necesidades (Cole 1985 en Cole, 1990). Asi, estos nifios se convirtieron en
los nuevos adoptados, sustituyendo a los nifios blancos y sanos de otros momentos
(Cole, 1990; Glidden, 1989). Estos cambios se ven fomentados por la promulgacién en
Estados Unidos de la Adoptions Assistance and Child Welfare Act de 1980. Esta Ley
centra sus esfuerzos en preservar la familia y mantenerla unida, asi como en evitar a los
nifios situaciones de cuidado temporal u otras situaciones fuera de un hogar. Ademas,
fomenta la reunificacién familiar o la adopcién en aquellos casos en los que los nifios

han de ser retirados de sus familias de origen.

Paralelamente, desaparece progresivamente en Estados Unidos la recomendacion
técnica de que nifios con alguna discapacidad sean institucionalizados. Ademas, en los
casos en los que los nifios con discapacidad eran institucionalizados por desamparo, se

comenzé a buscar familia para ellos.

Esta tendencia se extiende por el mundo anglosajon; en paises como Gran Bretaiia,
entre los afios 1979-1981 se duplicé el nimero de nifios con discapacidad adoptados; en
el caso de nifios con sindrome de Down, se cuadruplicé en ese periodo (Glidden, 1984).
En 1982, las adopciones de nifios con necesidades especiales (muchos de ellos con
discapacidad) fueron el 27,6% del total de las adopciones sin parentesco formalizadas
en Estados Unidos (Glidden y Pursley, 1989). El soporte de las nuevas leyes se reflejé en
politicas que favorecieron que las familias adoptivas se decantaran por nifios con

necesidades especiales (Barth, 1993).

En la década de los 90 continda la tendencia a la desinstitucionalizacién e
integracion de los nifios con necesidades especiales; a su vez, se incrementa el deseo de

algunas personas de aumentar sus familias con hijos no biolégicos. Esto provoc6 que
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numerosos nifios con necesidades especiales encontraran hogares adoptivos o de

acogida (Goetting y Goetting, 1994).

La irrupcion de la adopcién internacional de bebés pequefios y sanos alrededor del
mundo supuso, en cierto modo, un parén en este proceso de apertura a las necesidades

especiales durante la ultima década del siglo pasado y la primera del actual.

El posterior descenso en la ultima década en las cifras de adopcién de nifios sanos,
también en adopciones internacionales, conlleva que nifios con algin tipo de
discapacidad sean considerados adoptables -nacional o internacionalmente de nuevo-,
(Berastegui, 2005; Good, 2016; Miller, Pérouse de Montclos y Sorge, 2016),
evidenciando cierta relacion entre la falta de disponibilidad de bebés sanos y adoptables

y las adopciones especiales.

1.2. Historia de las adopciones especiales en Espaiia.

Adoptar, segun la Real Academia de la Lengua Espafiola, es «Recibir como hijo, con
los requisitos y solemnidades que establecen las leyes, al que no lo es naturalmente». En
Espafia, la adopcion ha evolucionado en un corto espacio de tiempo, «con las
disfunciones y los cambios generacionales superpuestos que esto supone» (Berastegui,

2010b, p. 20).

La adopcion se asienta en un principio juridicamente reconocido, que es el derecho

del nifio a tener una familia. Con la adopcidn, el nifio rompe los vinculos con la familia de
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origen para integrarse de forma definitiva e irrevocable en la familia adoptiva, de

manera idéntica a la de un hijo bioldgico (Berastegui y Gdmez-Bengoechea, 2009).

La evolucion en materia de acogimientos y adopciones en Espafa y en la Comunidad
de Madrid se ha configurado en base a una serie de normativas legales que han ido
evolucionando y teniendo en consideracion otras normas y convenios ratificados por
Espafia internacionalmente. En los ultimos afios, La Ley 54/2007 de Adopcion
Internacional recogia los principios consagrados en la Convenciéon de Naciones Unidas
sobre los Derechos del Nifio de 1989, asi como los del Convenio de La Haya, relativo a la

Proteccion del Nifio y a la Cooperacion en Materia de Adopcidn Internacional de 19932,

En Espafia la adopcién era una realidad marginal y poco visible hasta que en la
década de los noventa se da un crecimiento exponencial de la adopcion internacional
(Direccion General de Servicios para la Familia y la Infancia, 2012) a partir de la entrada
en vigor del Convenio de La Haya, sobre Proteccidn del Nifio y Cooperacion en Materia
de Adopcién Internacional en 1995 (Berastegui, 2009), que clarifica el proceso a seguir

en estas adopciones.

Entre los afios 1995 y 2005 la tasa de adopcion se multiplica por doce,
convirtiéndose Espafa en el pais con mas namero de adopciones internacionales del
mundo (Berastegui, 2009). Los principales paises de origen de las adopciones

realizadas entre los afios 2004 y 2012 fueron: China (33,6%), Rusia (27, 7%), Etiopia

2 Posteriormente, con fecha 25 de abril de 2014, el Gobierno aprueba dos anteproyectos de ley que
modifican la legislacion relacionada con la proteccién de menores. Se persigue una mayor agilidad en los

procesos de adopcién y acogimiento, entre otras cuestiones.
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(11,8%), Ucrania (5,4%) y Colombia (5,2%), (Observatorio de la Infancia del Ministerio

de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, 2014).

Existen dos cuestiones que favorecen el que la adopcién traspase nuestras fronteras.
Por una parte, el incremento de solicitudes, ya que ha aumentado el nimero de parejas
que tienen dificultades para tener hijos biolégicos, y han aparecido nuevos perfiles que
consideran la adopcién como una alternativa: parejas con hijos bioldégicos ya mayores,
personas solteras (tanto varones como mujeres) y otras que tienen una motivacion
altruista y consideran la adopcién como una accién solidaria. Por otra parte, se produce
una disminuciéon de los nifios adoptables dentro de nuestro pais, motivado
fundamentalmente por la reduccién de los embarazos adolescentes, la aceptacion de la
maternidad fuera del matrimonio y el establecimiento de politicas de proteccién para
menores y sus familias cuyos objetivos van en la linea de mantener a los nifios y las
nifias con sus familias de origen (Berastegui, 2003b). Otros autores sefialan, ademas, la
apertura social en relacién a nuevas formas de familia (multirraciales, homoparentales),
asi como la idea de que los tramites en adopcién internacional eran mas sencillos y las

esperas mas cortas (Olivan, 2005).

Es a partir del afio 2005 cuando se produce una disminuciéon en el nimero de
adopciones internacionales Segun los datos del Observatorio de la Infancia del
Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad (2014). Entre los anos 1997 y 2012
se produjeron un total de 50.880 adopciones internacionales y en los tres afios
siguientes, del 2013 al 2015 esa cifra tan solo ascendié a 2.814 nifios adoptados
internacionalmente. En el afio 2010 se realizaron 2.891 y tan solo 799 en el afio 2015.

En tan solo cinco afios se produce una reduccion de mas del 70% de las adopciones
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realizadas al comienzo de la década (Observatorio de la Infancia del Ministerio de

Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, 2016).

El descenso mas importante entre los afios 2010 y 2014 fue con respecto a los nifios
procedentes del continente europeo; a pesar de ello, los paises mayoritarios siguen
siendo China (15%) y Rusia (14,5%), seguidos por Vietnam (14,4%), Bulgaria (9,8%),
Etiopia (8,9%), Colombia (4,6%), Filipinas (4%) y Polonia (3,7%). Del total de las 824
adopciones constituidas en el afio 2014, un 38,1% fueron de nifios procedentes de Asia y
un 33,2% de nifios del continente europeo. Cabe destacar que todos los continentes
experimentaron una reducciéon en nimero de expedientes remitidos salvo en el caso de
América Latina, donde se incrementan y Asia, donde se mantienen (Observatorio de la
Infancia del Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, 2014). Si ampliamos el
periodo, entre los afios 2005 y 2015 el descenso en el nimero de adopciones alcanza un
85%. Entre las razones que parecen estar asociadas a este descenso, estan los cambios
legislativos sefialados y las medidas de proteccién de los paises de origen de los nifios,
asi como las mejoras en las condiciones de estos paises y las consecuencias de la crisis
econdmica en Espafa (Rodrigo, 2017). Este descenso se ha traducido en: menos
ofrecimientos, menos niflos adoptados y una importante acumulacion de familias que

esperan (Figura 1).
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Figura 1

Evolucién de las adopciones nacionales e internacionales 2010-2015
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El descenso de nifios disponibles para adopcién internacional pone de relieve la
desproporcion entre las familias en espera de nifios sanos y, por el contrario, el gran
numero de nifilos que por sus caracteristicas especiales no encuentran una familia con
facilidad (Berastegui, 2005, 2012; Selman, 2010). Se calcula que por cada nifio pequefio
y sano adoptable hay tres familias declaradas idéneas para adoptarlo (Berastegui,

2009).

En este contexto de descenso de la adopcidn internacional emerge la cuestion de las
adopciones especiales en tres sentidos diferentes: se reconoce la existencia de
necesidades especiales en todos los procesos de adopcién, emergen los procesos de

adopciones especiales en adopcién internacional y finalmente se destaca la atencion a
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las necesidades especiales en la nueva Ley que regula desde 2015 la proteccion de

menores3.

1.2.1. El reconocimiento del caracter especial de las adopciones
nacionales e internacionales.

Durante el boom de la adopcion internacional las familias mantuvieron una gran
confianza en la posibilidad de que los nifios podrian superar sin grandes dificultades las
secuelas que su historia previa habia dejado en ellos (Berastegui, 2010a). Sin embargo,
diversas investigaciones del ambito médico comienzan a sefialar el importante riesgo de
los nifios procedentes de adopciones internacionales de presentar problemas de salud,
neuromadurativos y psicopatolégicos en funcién de su historia de adversidad (Tello et
al., 2015; Olivan, 2005). En general son nifios que han estado expuestos a factores de
riesgo que incrementan las posibilidades de sufrir diversos trastornos (Tello et al,
2015). En el estudio realizado por Hernandez-Muela, Mulas, Rosell6 y Téllez de Meneses
(2003) los autores exponen que hasta en un 75% de los nifios adoptados
internacionalmente, pueden encontrarse retrasos en una o diversas areas; la mayoria lo
sufren por falta de estimulo y afecto, sin posibilidad de saber en qué medida se

recuperaran tras incorporar los apoyos necesarios.

Olivan (2005) diferencia dos tipos de factores de riesgo: previos a la
institucionalizacion y durante la institucionalizacion. Entre los primeros nos

encontramos una falta de cuidados prenatales, tanto de la madre como de vigilancia

3Ley 26/2015 de 28 de julio de Modificacion del Sistema de Proteccién a la Infancia y a la Adolescencia.
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durante el embarazo; pueden darse consumos de sustancias toxicas y un rechazo
emocional hacia el bebé. También se observa prematuridad, abandono, ausencia de
figuras de apego para el nifio o atencién médica y maltrato tanto activo como pasivo.
Entre los segundos, la investigacién encuentra fundamentalmente entornos
inadecuados: orfanatos en los que no se dan la atencion y cuidados necesarios y donde

pueden encontrarse en situacion de privacién tanto nutricional como afectiva.

En la misma linea, Hernandez-Muela et al., (2003) también observaron diferencias
en funcién del lugar de procedencia. La ausencia de control médico y de afecto en los
orfanatos chinos tenian consecuencias en el desarrollo motor, cognitivo, social y de

adaptacidn de los nifios chinos.

En el caso de los nifios procedentes de América Latina se observaba una mayor
prevalencia de enfermedades infecciosas y malnutriciéon; como consecuencia habia una
mayor incidencia de retraso en el crecimiento, alteraciones del aprendizaje, disminucién
de la actividad fisica y resistencia a la enfermedad (Cortés, Montén y Real, 2001 en

Hernandez-Muela et al., 2003).

En Espafa el numero de nifios adoptados en paises de la Europa del Este ha sido
muy significativo en los ultimos afios, tal y como se ha mostrado en los datos anteriores
(Observatorio de la Infancia, 2014). Hernandez-Muela et al., (2003) encontraron que en
estos paises hay una gran prevalencia de embarazos no controlados y de conductas de
riesgo durante la gestacion: abuso de sustancias toxicas (alcohol), prostitucion y
frecuente abandono posterior de los nifios en orfanatos. Esto parece estar relacionado

con la apariciéon del Sindrome Alcohdlico Fetal (en adelante SAF), agravado por las
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condiciones en las que viven estos nifios en los orfanatos, sin asistencia médica ni

estimulos.

Estos resultados coinciden con los obtenidos por el estudio realizado por Tello et al.
(2015) en la consulta de neuropediatria del Hospital Miguel Servet de Zaragoza, en el
que contaron con una muestra de 226 nifios adoptados entre los afios 1990 y 2012. El
grupo de nifios mayoritario procedia del Este de Europa y observan que el diagndstico
de Trastorno por Déficit de Atencién e Hiperactividad (en adelante, TDAH) es muy
superior en niflos adoptados (30,5%) que en el resto de nifios (6,5%). Igualmente se
observa una mayor prevalencia del SAF en nifios adoptados (18,1%) que en el resto
(0,08%). Dentro de las adopciones, también estos dos diagndsticos son mas frecuentes
en adopciones internacionales que nacionales (35,9% frente a un 15,3% en el caso del

TDAH; 24% frente a un 0% en el caso de SAF).

1.2.2. La emergencia de las adopciones especiales en adopcion
internacional.

Las entidades buscan soluciones para dar respuesta a los nifios que esperan debido

a que por sus caracteristicas especiales les es mas dificil encontrar una familia. La

tendencia ha sido configurar procesos mas rapidos para adoptar nifios de otros paises

cuyas necesidades puedan ser afrontadas por las familias (Berastegui y Gomez-

Bengoechea, 2015).

Asi aparece el «Pasaje Verde», que comenz6 en China en 2005 y que consiste en la

adopcidén internacional de nifios con necesidades especiales que van desde cuestiones
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leves como pueden ser cicatrices o manchas en la piel hasta otras mas importantes como
discapacidades y enfermedades de diversa gravedad. También son incluidos en «Pasaje
Verde» niflos sanos pero que ya han pasado la edad de siete u ocho anos. Otros paises
también abrieron esta via de adopcién (Pérez-Barco, 2015), denominada en cada uno de
ellos de diferente forma («Lista 2» en Vietnam; «Angeles que aguardan» en Pertd o

«Camino a la esperanza» en Colombia).

Observamos una correspondencia entre los paises que abren vias de adopcién para
nifios con necesidades especiales y el mantenimiento o incremento del nimero de
solicitudes realizadas en Espafia: «Pasaje Verde» en China y «Angeles que Aguardan» y

«Camino a la Esperanza» en Perd y Colombia respectivamente.

1.2.3. Atencion a las necesidades especiales en la nueva Ley.

La importante disminucidn de las adopciones internacionales generé un movimiento
hacia los nifios que necesitan una familia y que, o bien no la tienen, o bien esta no puede
hacerse cargo de ellos. Miles de nifios siguen esperando en el Sistema de Proteccién en

Espafia, muchos de los cuales tienen necesidades especiales (Berastegui y Gomez-

Bengoechea, 2015).

Bajo la premisa de la proteccién a los nifios, en nuestro pais se busca la mejora de su
situacién priorizando la preservacion familiar frente a la separaciéon temprana, el
acogimiento familiar frente al residencial y las medidas estables frente a las temporales
(Berastegui y Gomez-Bengoechea, 2015). Todo ello se materializa con la aprobacion de

la Ley 26/2015 de 28 de julio de Modificacidn del Sistema de Proteccién a la Infancia y a
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la Adolescencia. Esta Ley introduce los cambios necesarios en la legislaciéon espafiola de
proteccion a la infancia y a la adolescencia, para continuar garantizando a los menores
una proteccion uniforme en todo el territorio del Estado y que constituya una referencia
para las comunidades auténomas en el desarrollo de su respectiva legislaciéon en la
materia. Refleja, especificamente, la garantia de apoyos para menores con discapacidad
y sus familias. Una de las lineas maestras de la misma es la atencidn a las adopciones

especiales.

En el articulo 4.5 la legislacidon establece el nimero de expedientes de adopcién
internacional que se remitird anualmente a cada pais de origen de los nifios. No se
establece en el caso de la tramitacion de adopciones especiales ningin tipo de cupo,

salvo que hubiera alguna circunstancia que lo justifique.

El articulo 5 g) refleja la obligacion de las Entidades Publicas a ofrecer a lo largo del
proceso de adopcidn internacional apoyo técnico dirigido a los menores y a las personas
que se ofrecen para la adopcién, prestandose particular atenciéon a las personas que
vayan a adoptar o hayan adoptado a menores con caracteristicas o necesidades

especiales.

Finalmente, en su Disposicién Adicional Tercera expone que el Gobierno promovera
con las comunidades auténomas el establecimiento de criterios comunes y minimos
estdndares de cobertura, calidad y accesibilidad en la aplicacién de la Ley en todo el
territorio, incluido en el acuerdo sobre el concepto de menores «con necesidades
especiales» y el desarrollo de campafias informativas, con especial atencién a las

enfocadas a la adopcidn de estos nifios (BOE nimero 180 de 29 de julio de 2015).
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Con respecto a la adopcion nacional, en nuestro pais las listas para solicitudes han
estado durante muchos afios cerradas y se han abierto en plazos limitados; sin embargo,
las adopciones especiales tienen un proceso diferente. En lugares como la Comunidad de
Madrid, la recepcién de ofrecimientos para nifios con necesidades especiales por razon
de enfermedad o discapacidad esta permanentemente abierta (BOCM niimero 117 de 19

de mayo de 2015).

1.3. El concepto de adopcion especial.

Cuando nos acercamos al concepto de adopcion especial hemos de tener en cuenta la
amplitud del mismo y la falta de homogeneidad a la hora de definirlo. Entre las
necesidades que se contemplan en la adopcién especial, podemos encontrar: nifios
mayores, minorias raciales o étnicas, grupos de hermanos (adopcién multiple), aquellos
con historias de abuso, con problemas fisicos o médicos corregibles, impedimentos
créonicos o médicos permanentes, problemas emocionales o de comportamiento,
limitaciones funcionales, retraso en el desarrollo, discapacidad fisica o intelectual,

nacimientos prematuros, bajo peso al nacer o riesgos prenatales (Gallinger, 2012).

1.3.1. Amplitud del concepto.

Algunos autores han destacado que todos los nifios adoptados tienen necesidades
especiales; otros reservan el término de adopciones especiales para nifos de dificil

colocacién y finalmente un grupo habla de adopcién de nifios con necesidades especiales
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refiriéndose a aquellos que presentan retos especiales, entre los que se incluyen los que
se conocen en educacion especial por necesidades educativas especiales e incluyen la

discapacidad.

Berastegui (2012) plantea que todos los nifios adoptados tienen necesidades
especiales, que derivan de aquello que motivo la adopciéon y del hecho mismo de ser
adoptados. Por otro lado, estan las adopciones especiales, en la que encontramos nifos
considerados de «dificil colocacién» porque tienen necesidades particulares que
provocan que sea mas dificil encontrar una familia para ellos. Entre estos casos tenemos
adopciones especiales de nifios con necesidades especiales, que presentan problemas
meédicos o diversas enfermedades o problemas psicolégicos. Finalmente, y confundidos
en este grupo, nos encontramos con los nifios que tienen necesidades especiales
derivadas de una discapacidad, fisica, sensorial o intelectual. En nuestro estudio
abordamos las adopciones de aquellos nifios que presentan necesidades especiales
derivadas de la discapacidad intelectual, aunque no todos han sido adoptados o acogidos

por procedimiento especial.

a) Todos los nifios adoptados presentan necesidades especiales.

El concepto mas amplio que vincula necesidades especiales y adopcién parte de la
idea de Hill (2002), que considera que todos los nifios que necesitan ser protegidos son
nifios con algin tipo de necesidad especial. En esta linea, Beradstegui y Gomez-
Bengoechea (2007) planteaban la existencia de necesidades derivadas de la adopcién

misma o de las razones que motivaron la proteccidn.
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Los nifios que han sido separados de sus familias biolégicas desarrollan una serie de
necesidades fisicas, emocionales y sociales derivadas de esta circunstancia (Anthony et
al., 2016). Estas no son habitualmente manifestadas por hijos en familias biolégicas
(Howard, Smith y Ryan, 2004), lo que puede ser considerado necesidades especiales en
la adopcion. No haber podido establecer un vinculo sano a edades tempranas también

puede provocar en el nifio la aparicion de necesidades especiales (Berastegui, 2010b).

Encontramos manifestaciones en pro de la consideracién de que las necesidades
especiales no se circunscriban solo a un determinado problema de salud fisica o
cuestion solucionable a través de un tratamiento médico (Marre, 2009). La privacion a
un nifio de una familia en la que crecer y desarrollarse genera en este una serie de
necesidades especiales, provocadas por la adopcién o el acogimiento en si mismos o por
aquellas cuestiones que les llevaron a ello. La acumulaciéon de estas necesidades parece
un importante predictor en la adaptacion familiar y la estabilidad de la adopcion;
cuando se encuentran por separado, parece que la incidencia no es tan significativa
(Fernandez et al., 2000; Berastegui, 2012; Palacios y Sanchez-Sandoval y Ledn, 2005b).
La acumulacion de factores es encontrada también en otros estudios donde mas que el
tipo de factor de riesgo, es la confluencia de varios lo que mas puede predecir el ajuste
en la adopciéon (Tan, Major, Marn, Na y Jackson, 2015; McDonald, Propp y Murphy,
2001). Algunos estudios encontraron resultados negativos a nivel psicosocial en el nifio
(Groze, 1996a; Groze y Rosenthal, 1993; McDonald et al.,, 2001) y de situaciones de
retraso en el desarrollo y déficits (Hussey, 2011) cuando son varios los factores que

coinciden.
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Las necesidades especiales de la adopcién no solo se circunscriben al nifio, sino que
también las familias adoptivas pueden encontrar mas estresores que los otros tipos de
familia (DiGiulio, 1987; Talen y Lehr, 1984). La paternidad adoptiva, a diferencia de la
biolégica, implica que el hijo ha nacido en el seno de otra familia; se trata de
paternidades con origenes e inicios muy diferentes y que en ocasiones conllevan
historias de carencias, cuyos efectos y consecuencias sobre el nifio habran de ser

afrontados por la familia adoptiva.

Los estresores en las familias adoptivas incluyen aquello que el nifio lleva a la familia
(su historia previa) mas aquello que la familia lleva a la nueva familia adoptiva (Barth y
Berry, 1988). Adaptarse a un nuevo entorno es un reto para un nifio cuya historia de
relaciones y cuidado no le habia preparado para interactuar en una relacién
permanente. Los padres habra de afrontar sus propios retos, como aprender cuales son
los patrones de relacion de sus hijos (para acomodarse a ellos), ya que en ocasiones
pueden estar basados en un tipo de relaciones que los padres no comprendan
enteramente (Egbert y LaMont, 2004). Las familias adoptivas necesitan entender que las
relaciones rotas y los traumas tienen sobre los nifios efectos en la habilidad de
vincularse a los nuevos padres; nos encontramos, por lo tanto, mayores dificultades de
integracion del nifio en la familia. Los patrones de vinculaciéon de los nifios han sido
identificados como potentes predictores de la experiencia adoptiva de la familia (Briggs

y Webb, 2004).

Finalmente, hemos de tener en cuenta que las familias adoptivas tratan con todas
aquellas cuestiones que son inherentes al ciclo vital familiar (Rosenberg, 1992), aquello

que es Unico en las familias adoptivas y aquellos asuntos que son tnicos en la adopcién
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(Reitz y Watson, 1992). En el caso de las adopciones especiales, ademas, conllevan otro
tipo de necesidades a las que las familias también habran de dar respuesta (mas apoyos

a lo largo del tiempo, diferencias en el desarrollo del nifio, etc.).

Afirmar que todos los nifios adoptables tienen necesidades especiales, no es
equiparable a decir tengan trastornos o diagndsticos clinicos, pero si que la adopcién
misma y especificamente la adversidad preadoptiva generan retos diferenciados,

atipicos y, en ese sentido, «especiales».

b) Dificultad de colocacion en adopciones especiales.

Desde la perspectiva del trabajo social y la intervencion técnica en adopcion se ha
considerado la adopcién especial, no tanto por las dificultades intrinsecas del nifio o su
crianza, como de la dificultad para encontrar una familia para ese nifio. En la medida en
la que se den un mayor numero de caracteristicas especiales, mas dificil sera encontrar
la familia dispuesta a asumir la adopcion (Berastegui, 2012; Fernandez et al.,, 2000;
Palacios, Sanchez-Sandoval y Leén, 2005a). Un ejemplo son las caracteristicas raciales
de los nifios que han sido consideradas como «especiales» en Espafia hasta la irrupcion y
generalizacion de la adopcién internacional. Cuando la mayoria de las familias han
estado dispuestas a adoptar nifios de otras razas, la raza ha dejado de ser un motivo

para la clasificacion de la adopciéon como especial, tal como refleja la

Observamos como se pone de manifiesto la heterogeneidad en la consideraciéon de
necesidades especiales por las diferentes comunidades autonomas. Es significativa la
diversidad con respecto al criterio de la edad a partir de la cual se considera que
estamos ante una adopcion especial (que oscila entre los 3 afios que estima Navarra y
los 11 de Castilla La Mancha).
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Hay cierta diversidad también en la consideracion de las enfermedades que se
engloban dentro de las necesidades especiales, siendo algunas comunidades mas
explicitas en su detalle (Andalucia o Valencia) y otras menos (Cantabria). Es frecuente
encontrar en Otros todo lo vinculado a problemas de salud mental, diagndstico de

trastorno generalizado del desarrollo o problemas de conducta.

Donde si observamos un criterio unificado es con respecto a la discapacidad, ya que
todas las comunidades auténomas incluyen la fisica, la sensorial y la intelectual. Destaca
el caso de Navarra que, ademas de ello, incluye el riesgo de padecerla como factor dentro

de las necesidades especiales.

En este estudio hablaremos de adopciones especiales cuando nos refiramos a las de
dificil colocacién y proceso especial (que engloban todas las caracteristicas), de
adopciones de nifios con necesidades especiales (con un diagndstico especifico médico o
psicopedagoégico) y de adopciones de nifios con discapacidad intelectual (todos ellos con

necesidades especiales, pero no todos adoptados por procedimiento especial).

Tabla 1.

En la misma linea, Brooks, James y Barth (2002) también observaron una menor
disposicion de los padres para adoptar en la medida en la que confluian un mayor
numero de necesidades especiales en los nifios. Kadushin (1962) acufi6 el término
«hard-to-place children», que hace referencia a la dificultad de colocacién de un nifio

cuando este padecia alguna discapacidad fisica, emocional o intelectual.

c) Nifios con necesidades especiales en adopcion.

40



Adopcidn y acogimiento de nifios con discapacidad intelectual: Bienestar familiar y factores asociados

Dentro de las adopciones especiales estarian también las adopciones de nifios con
necesidades especiales en el sentido médico y psicopedagogico, es decir, las adopciones
de nifios con enfermedades o discapacidad (incluida la discapacidad intelectual). En
palabras de Davenport (2006, p. 35), las necesidades especiales entendidas desde este
punto de vista hacen referencia a «nifios que tienen necesidades fuera de lo ordinario y

que haran a los padres afrontar mas retos».

1.3.2. Falta de homogeneidad a la hora de definirlo.

El término de adopcién especial es utilizado desde distintas perspectivas para
abarcar gran amplitud de caracteristicas que no siempre incluyen la discapacidad,
aunque nunca la excluyen; puede tener diferentes significados en funcién de si hablamos
de educacién, acogimiento, adopcién nacional o adopcién internacional (Good, 2016).
Por ejemplo, en el ambito médico hablamos de necesidades especiales cuando existe
algiin diagnostico de enfermedad o posible patologia; en el ambito educativo se refiere a
nifios que, por diversas causas, no pueden acceder al nivel curricular que les
corresponde por edad y requieren de mayores apoyos. En el campo de la proteccion de
menores solemos dar el apelativo especial a los casos de dificil colocacién, es decir, nifios
que por sus caracteristicas especiales tienen mas dificultades de encontrar una familia y
que en muchos casos incluyen, pero no se limitan a los nifios con necesidades especiales

desde un punto de vista médico o pedagogico.
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La definicidn de necesidades especiales no solo varia en funcion de la disciplina o del
campo profesional, sino en funcidn de los paises, en los que existen diferentes sistemas

de proteccién y diferentes realidades para la infancia.

Por otro lado, existe el riesgo del diagnostico inadecuado o ausencia del mismo antes
de la adopcion, es decir, que haya nifios con un diagnostico de necesidades especiales
que no se confirme tras la adopciéon. Un ejemplo es el riesgo neurolégico de los nifios
adoptados en Rusia y Europa del Este en la primera década del siglo, o por el contrario el
caso de nifios con sintomas asociados a necesidades especiales que no han sido
diagnosticados, como es el caso del SAF (Herndndez-Muela et al., 2003). En el Donaldson
Adoption Institute (2013), un 47% de los padres habian adoptado hijos con necesidades
especiales segin los investigadores. De esos, solo la mitad de los nifos fueron
considerados como de necesidades especiales por el pais de origen; de aquellos que si lo
fueron, un 42% fueron diagnosticados de alguna cuestion adicional posterior a la

adopcion (O’Dell, McCall y Groark, 2015).

En Espafia tampoco hay homogeneidad entre las diferentes comunidades auténomas

acerca de qué se considera «necesidades especiales», lo que queda reflejado en la

Observamos como se pone de manifiesto la heterogeneidad en la consideracion de
necesidades especiales por las diferentes comunidades autonomas. Es significativa la
diversidad con respecto al criterio de la edad a partir de la cual se considera que
estamos ante una adopcidn especial (que oscila entre los 3 afios que estima Navarra y
los 11 de Castilla La Mancha).

Hay cierta diversidad también en la consideracion de las enfermedades que se

engloban dentro de las necesidades especiales, siendo algunas comunidades mas

explicitas en su detalle (Andalucia o Valencia) y otras menos (Cantabria). Es frecuente
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encontrar en Otros todo lo vinculado a problemas de salud mental, diagndstico de

trastorno generalizado del desarrollo o problemas de conducta.

Donde si observamos un criterio unificado es con respecto a la discapacidad, ya que
todas las comunidades auténomas incluyen la fisica, la sensorial y la intelectual. Destaca
el caso de Navarra que, ademas de ello, incluye el riesgo de padecerla como factor dentro

de las necesidades especiales.

En este estudio hablaremos de adopciones especiales cuando nos refiramos a las de
dificil colocaciéon y proceso especial (que engloban todas las caracteristicas), de
adopciones de nifios con necesidades especiales (con un diagnéstico especifico médico o
psicopedagoégico) y de adopciones de nifios con discapacidad intelectual (todos ellos con

necesidades especiales, pero no todos adoptados por procedimiento especial).

Tabla 1.

Observamos como se pone de manifiesto la heterogeneidad en la consideraciéon de
necesidades especiales por las diferentes comunidades auténomas. Es significativa la
diversidad con respecto al criterio de la edad a partir de la cual se considera que
estamos ante una adopcion especial (que oscila entre los 3 afios que estima Navarra y

los 11 de Castilla La Mancha).

Hay cierta diversidad también en la consideracion de las enfermedades que se
engloban dentro de las necesidades especiales, siendo algunas comunidades mas
explicitas en su detalle (Andalucia o Valencia) y otras menos (Cantabria). Es frecuente
encontrar en Otros todo lo vinculado a problemas de salud mental, diagndstico de

trastorno generalizado del desarrollo o problemas de conducta.
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Donde si observamos un criterio unificado es con respecto a la discapacidad, ya que
todas las comunidades auténomas incluyen la fisica, la sensorial y la intelectual. Destaca
el caso de Navarra que, ademas de ello, incluye el riesgo de padecerla como factor dentro

de las necesidades especiales.

En este estudio hablaremos de adopciones especiales cuando nos refiramos a las de
dificil colocacién y proceso especial (que engloban todas las caracteristicas), de
adopciones de nifios con necesidades especiales (con un diagndstico especifico médico o
psicopedagdgico) y de adopciones de nifios con discapacidad intelectual (todos ellos con

necesidades especiales, pero no todos adoptados por procedimiento especial).

Tabla 1:
Definicion de Necesidad Especial segiin comunidades auténomas
Comunidad . . Grupos .
p Enfermedades Discapacidad P Etnia Otros
Auténoma hermanos
Trastorno del
- vinculo
Cronicas
. 3 Graves
Contagiosas o
. L 2 (al problemas de
inmunodeficiencias
‘s menos conducta
Antecedentes Fisica
. o . uno con
Andalucia hereditarios de Psiquica . No . .
. - mas de 7 Violencia sexual
riesgo Sensorial ~
afios o una
Retrasos .
. necesidad Fracasos en
madurativos . .
o especial) adopciones o
Nifios prematuros o
acogimientos
previos
Aragén - - 3 No -
Antecedentes Fisica
Asturias hereditarios de Psiquica 3 -- --
riesgo Sensorial
Antecedentes
hereditarios de
Baleares riesgo -- 3 -- --
Enfermedades
graves
Enfermedades
graves
Enfermedades - .
L. Fisica Especial
. croénicas L . s
Canarias Psiquica 3 No inadaptacion
Enfermedades - .
- Sensorial social
degenerativas
Enfermedades
contagiosas
Fisica
. Enfermedades P
Cantabria . Psiquica 2 No --
croénicas -
Sensorial
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Enfermedades Trastorno
Castilla graves Fisica generalizado del
Ledn y 6 Antecedentes Psiquica 2 No desarrollo
hereditarios de Sensorial Trastorno del
riesgo comportamiento
Enfermedades 3
graves 2 (en caso
. Enfermedades Fisica de que al
Castilla La . po
Mancha 11 degenerativas Psiquica menos No --
Antecedentes Sensorial uno tenga
hereditarios de mas de 5
riesgo afios)
3
‘s 2 (al
Fisica meglos
Cataluna 9 -- Psiquica No --
Sensorial uno con
mas de 9
afios)
Trastorno grave
Enfermedades L. del
raves Fisica comportamiento
Extremadura 7 & Psiquica 2 No
Enfermedades . Trastorno
. Sensorial .
degenerativas generalizado del
desarrollo
Fisica
Galicia -- -- Psiquica -- -- --
Sensorial
Enfermedades
graves
Enfermedades
recuperables
Enfermedades
crénicas
Enfermedades
. Trastorno
degenerativas .
generalizado del
Enfermedades ;.
contagiosas Fisica desarrollo
Madrid -- 8 Psiquica -- No Trastornos de
Antecedentes .
o Sensorial salud mental
hereditarios de
. Trastornos de
riesgo conducta
Factores de riesgo
prenatal y
perinatal:
prematuro,
problemas en el
parto, exposicion a
sustancias, etc.
Antecedentes
hereditarios de
Murcia 8 riesgo - 3 No --
Problemas de
salud
Problemas de
vinculacién
Problemas
Enfermedades FfSiC.a ?moci.onales que
raves Psiquica interfieran en su
Navarra 3 & Sensorial 2 desarrollo o
Enfermedades . e
crénicas Riesgo de limiten su
discapacidad capacidad de
vinculacién
Fracaso en
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adopcion
anterior
Menores en
procesos
judiciales
prolongados
Antecedentes
hereditarios de Fisica
Pais Vasco riesgo Psiquica No -
Problemas de Sensorial
salud
Experiencias
traumaticas
Malos tratos,
Antecedentes abusos sexuales
o ;. u otros
hereditarios de Fisica
La Rioja riesgo Psiquica No
. Tr rn
Enfermedades Sensorial astornos
raves graves del
§ comportamiento
Trastorno
generalizado del
desarrollo
Enfermedades Trastorno por
raves déficit de
& atencion e
Enfermedades . L
recuperables hiperactividad
Enfermedades Trastorno del
crénicas comportamiento
erturbador
Enfermedades ?‘rastorno
degenerativas .
Enfermedades generalizado del
contagiosas Fisica desarrollo
Valencia 5 Psiquica No Problemas
Antecedentes . .
Sensorial emocionales que

hereditarios de
riesgo

dificultan el

. control de
Factores de riesgo .
impulsos,
prenatal y iy
. adaptacioén o
perinatal: . 2
vinculacién
prematuro,

problemas en el

parto, exposicion a

sustancias, etc.

Fracaso en un
intento previo
de adopcién

Nota: En los casos que aparece -- no hay datos especificos en el Reglamento correspondiente. En el
caso de Galicia, la informacién ha sido facilitada por la Consejeria de Politica Social de la Xunta.

1.4. Factores o grupos de adopciones especiales.

Los factores encontrados mayoritariamente en la literatura por los que un nifio se
considera de necesidades especiales son los siguientes (Anderson, 2005; Berastegui,

2012; Berry, 1990; Fernandez, 2002; Grotevant et al., 2000; Groze y Rosenthal, 1994;
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Hill y Moore, 2015; McKenzie, 1993; Miller et al., 2016; Rosenthal, 1993): mayor edad en
el momento de la adopcidn, diferencia racial o minorias étnicas, adopcién multiple

(grupos de hermanos) o enfermedad crénica o discapacidad.

1.4.1. Nifios de mas edad.

La edad en el momento de la adopcién es una variable importante que se refleja en
numerosos estudios (Clark, Thigpen y Yates, 2006; Coyne y Brown, 1985a; Egbert y
LaMont, 2004; Fernandez, 2008; Goetting y Goetting, 1993a; Groze, 1986; Hockey, 1980;
Leung y Erich, 2002; Rosenthal, 1993; Rosenthal, Schmidt y Conner, 1988; Rosenthal,
Groze y Curiel, 1990; Wind, Brooks y Barth, 2005). No hay consenso a la hora de
determinar una edad a partir de la cual un nifio es mayor para la adopcién. En la
mayoria de las comunidades auténomas empieza a considerarse dentro de las

adopciones de necesidades especiales la adopcion de nifios a partir de 6 afios de edad.

La edad es uno de los factores que aparecen ligados al riesgo (Berastegui, 2012;
Rosenthal, 1993). Algunos autores encuentran que la edad suele tener una relaciéon
inversa con el éxito de la adopcion (Coyne y Brown, 1985a; Groze, 1986; Hockey, 1980),
o al menos que la adopcion es valorada menos positivamente y de mayor dificultad por
los padres cuando adoptan nifios mayores (Nalavany, Glidden y Ryan, 2009). En la
misma linea, estudios posteriores observaron mayores riesgos, no solo de peores
resultados en adaptacion, sino también de ruptura (Barth, Berry, Yoshikami, Goodfield y
Carson, 1988; Groze, 1986; Rosenthal et al., 1988). Fernandez (2008) encontr6 que la

adopcion de nifios de mas edad resulta mas dificil, menos satisfactoria y mas propensa al
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fracaso. En otros estudios se ha encontrado que la media de edad en las adopciones que

se han roto o disuelto supera los ocho afios del nifio (Rosenthal et al., 1988).

Tello et al., 2015 consideran que no es la edad lo que genera un mayor riesgo, sino la
historia previa; a mayor edad, mas posibilidades de haber sufrido situaciones de
privacidn. Clark et al. (2006) encontraron en su estudio realizado en Estados Unidos
que la mayoria de los nifios que son adoptados con mayor edad han sido victimas de
abuso fisico o sexual e incluso han podido ser victimas de graves negligencias. Conviene
considerar que haber sido victima de cualquier tipo de maltrato provoca mayores
dificultades de apego (Groze y Rosenthal, 1993) y con ello, mas dificultades en la

adopcidn.

Cuando un nifio llega a una familia es necesario que se produzca un proceso de
adaptacién. Algunos autores sostienen que se produce una dinamica de tres etapas
diferenciadas en los casos de nifios mayores: luna de miel/pseudoadaptacion - periodo

de prueba - incorporacion/rechazo (Gill, 1978; Zicari y Formaggini, 1987).

Los niflos mayores pueden requerir de un mayor ajuste de roles en la familia
adoptiva y de un mayor periodo previo de visitas en las que ir creando una buena
relacion por ambas partes; ello favorecera la preparacion tanto de los nifios como de la

potencial familia (Groze, 1986; Groze y Rosenthal, 1991).

No obstante, no se puede garantizar el éxito en nifios mas pequefios ni asegurar el
fracaso en nifios mayores (Berastegui, 2012); hay estudios que muestran altos niveles
de funcionamiento familiar en adopcion de nifios mayores (Clark et al., 2006; Leung,

Kanenberg y Erich, 2005). También algunos nifios mayores desarrollan un apego
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cercano a pesar de haber vivido historias previas complicadas (Groze y Rosenthal,

1993).

1.4.2. Diferencias raciales o étnicas.

Entendemos por adopcion interracial o transracial aquella en la que una familia
adopta a un nifio de diferente etnia o raza a la suya que es, casi siempre, la mayoritaria
también en el contexto social. Puede darse tanto en adopcién nacional como
internacional, ya que dentro de un mismo pais como puede ser Espaia, existen diversas

etnias a las que el nifio podria pertenecer y que tienen un caracter minoritario.

La cuestion de la raza es muy diferente en funciéon del contexto en el que se
produzca la adopciéon. En sociedades como podria ser la estadounidense, donde hay una
importantisima diversidad cultural, racial y étnica, la adopcion de un hijo de otra raza
diferente a la de la familia adoptiva no es afrontada de la misma manera que en el caso
de otras sociedades como podria ser la espafiola, donde hasta hace pocos afios la
diversidad racial estaba limitada a la etnia gitana. El impacto de los aspectos raciales en
adopcion dependera por tanto de la configuracion racial del contexto adoptivo y del

caracter mas o menos estigmatizado de las caracteristicas y el origen del nifio.

En Espafia, en la actualidad, la mayoria de las comunidades auténomas han dejado
de considerar la adopcién interracial como una necesidad especial. Incluso la
manifestacion de alguna preferencia por una u otra etnia o raza por parte de la familia es
considerada negativamente de cara a la obtencién del certificado de idoneidad

(www.adoptivanet.info, 2017).
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Los motivos por los que se incrementa la adopcién transracial son diversos. Como se
ha comentado anteriormente, la reduccidon de las adopciones nacionales en el contexto
espaiol lleva a un incremento de la adopcién internacional por parte de las familias que
incluye la aceptacion del factor interracial (Berastegui, 2005). En estudios como el
realizado por Courtney (1997) se encontr6 que la raza era el factor mas influyente en la
decision de adoptar; sin embargo, otros padres han priorizado la salud del menor sobre
la raza, buscando reducir los riesgos de problemas de salud o comportamiento en los

nifios (Sweeney, 2013).

Diferentes autores consideran que la adopcién de nifios con rasgos diferentes a la
familia adoptiva o al entorno social plantea retos especificos en los procesos de
integracion social y construccion de la identidad (Berastegui, 2010b; Butler-Sweet,

2011; McRoy y Zurcher, 1983; McRoy, Zurcher, Lauderdale y Anderson, 1984).

Samuels (2009) observo que la invisibilizacion por parte de los padres de la
diferencia de color de sus hijos podia tener consecuencias para ellos, ya que obvia la
experiencia de diferencia racial que los nifios habrian de vivir de manera natural.
Ademas, la confusion que puede darse en relacion a la identidad racial en nifios
adoptados transracialmente, se ha asociado en algunos estudios con problemas
psicoldgicos y de comportamiento (Feigelman, 2000). En Estados Unidos el nimero de
adopciones transraciales se reduce en respuesta a la demanda de comunidades nativas
afroamericanas, que consideran que los nifios adoptados por familias blancas no
desarrollaran su identidad en condiciones de afrontar el racismo que sufrirdn como

adultos (Grotevant et al., 2000).
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Rosser (2010) encontr6 en el contexto espafiol que en ocasiones se encuentran
niveles mas bajos de satisfaccion entre adopciones interraciales. Fernandez y Fuentes
(2001) observan también que existe una relacion significativa entre la diferencia étnica
y la aparicion de dificultades afectivas y emocionales. Sin embargo, ni en el estudio de
Berastegui (2005) ni en el de Juffer y Van Ijzendoorn, (2007), se evidencia correlacion
negativa entre adopcion interracial y satisfacciéon. Otros estudios muestran resultados
positivos independientemente de las diferencias raciales con el hijo (Lazarus, Evans,

Glidden y Flaherty, 2002; Rosenthal et al., 1990; Vroegh, 1997).

1.4.3. Grupos de hermanos (adopcion multiple).

En general se ha considerado también adopcidn especial el hecho de adoptar a dos o

mas hermanos bioldgicos juntos, que es denominada como «fratria de origen».

Las familias que adoptan grupos de hermanos han de afrontar algunos retos que no
se observan en las familias que realizan adopciones simples. Puede darse el caso de que
los hermanos mayores se hayan visto obligados a ejercer una funciéon parental; con la
aparicion de los padres adoptivos, estos hijos podrian entrar en competicion con ellos,
siendo precisa la reorganizacion de roles dentro de la familia (Mullin y Johnson, 1999).
Por otro lado, puede haber familias que acepten la adopcién de nifios mayores para
poder también adoptar a otros pequefios sin aceptar las consecuencias que ello conlleva
(Berastegui, 2003b). Finalmente, la adopcion de grupos de hermanos conlleva la
multiplicacion de las tareas o incluso la competicion entre grupos de hermanos cuando

hay otros biol6gicos en la familia.
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A este respecto no hay resultados concluyentes; algunos autores hablan de un
discreto incremento del riesgo de inadaptacion familiar (Berastegui, 2003b; Leung y
Erich, 2002) o de peor nivel de funcionamiento familiar (Leung et al., 2005; Rius, Bea,
Ontiveros, Ruiz y Torras, 2011). Se observan mayores dificultades cuando hay nifios que
han ejercido alguna funcién parental con respecto a sus hermanos menores (Mullin y
Johnson, 1999). En el estudio realizado por Egbert y LaMont (2004) sobre la percepcién
de preparacién de los padres, no encontraron diferencias entre los casos en los que los
hijos habian sido adoptados como parte de un grupo de hermanos y aquellos que habian

sido adoptados solos.

En otros estudios, esta variable parece predictora de una experiencia saludable y de
éxito (Groze, 1996b; Groze y Rosenthal, 1994; McDonald et al., 2001; Rosser, 2011), de
menor riesgo de ruptura (Rosenthal et al, 1988; Fernandez y Fuentes, 2001; Hegar,
2005), especialmente en el caso de nifios de mayor edad (Fernandez, 2008). Pujolras
(2016) sefiala que la adopcién de grupos de hermanos supone un factor de resiliencia y

mejor adaptacion para los niflos que se encuentran en el sistema de proteccion.

1.4.4. Enfermedades o discapacidad.

Las necesidades especiales por enfermedades o discapacidad pueden estar causadas
por impedimentos fisicos, intelectuales o una combinacion de ambos que
previsiblemente se mantendran en el tiempo, generando limitaciones funcionales en
diversas areas de desarrollo de las personas. Estas areas incluyen: movilidad,
autodireccion, capacidad de aprendizaje, autocuidado, autosuficiencia econdmica,

capacidad de vida independiente y comprension y expresion verbal. Nos encontramos
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ademas que este grupo es muy heterogéneo, incluyéndose en él aspectos cognitivos,

sociales y fisicos que afectan a las personas de manera unica y diversa.

Entre las discapacidades que los nifios pueden experimentar encontramos: autismo,
paralisis cerebral, sindrome de Down, sindrome alcohoélico fetal, discapacidad
intelectual, espina bifida o epilepsia, entre otros. También en esta categoria se engloban
enfermedades graves o cronicas como puede ser el sindrome de inmunodeficiencia

adquirida (SIDA) (Disabled World, 2016).

No siempre resulta sencillo encontrar familias adoptivas para nifios que sufren
algun tipo de enfermedad o discapacidad (Selwyn, Sturgess, Quinton y Baxter, 2006). Si
bien parece que hay una voluntad por parte de muchos padres adoptivos para
considerar la crianza de un hijo con una discapacidad leve o curable a través de cirugia,
no sucede lo mismo para aquellos nifios cuyas discapacidades son crénicas, severas o
profundas (Burge, Burke, Meiklejohn y Groll, 2016). No es sencillo encontrar familia
para las enfermedades que con mas frecuencia se aceptan y especialmente dificil es
encontrar familia para los nifios con discapacidad intelectual, que constituyen el centro
del presente trabajo. Los retos y factores de riesgo y proteccidon se desarrollan en el

capitulo II.

1.5. El derecho de los nifios con discapacidad intelectual a vivir en

familia.

La familia ha sido, a lo largo de la historia, el espacio de proteccién y cuidado,

ademas del agente socializador primario de los hijos, brindandoles un entorno 6ptimo
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para su desarrollo. La familia cumple las funciones mas importantes vinculadas a la
cobertura de las necesidades humanas del nino, desde la alimentacién hasta la

construccion de su identidad (Berastegui y Gdmez-Bengoechea, 2009).

Como hemos apuntado anteriormente, hasta avanzado el siglo veinte, se consideré
que las necesidades que una familia habia de cubrir a un nifio eran exclusivamente de
salud y educacidn, dejando las necesidades afectivas en un plano muy secundario (Océn,
2003). En los afos cincuenta aparecieron estudios que pusieron de relieve las
devastadoras consecuencias de la ausencia del cuidado familiar (Bowlby, 1951; Spitz,
1945); tras algunos acontecimientos historicos como fueron las Guerras Mundiales, se
incrementan significativamente los nifios que crecen en orfanatos, por lo que empiezan
a evidenciarse los importantes dafios que sobre un nifio causaba la institucionalizacién y

la privacion de una familia en la que crecer (Berastegui y Gdmez-Bengoechea, 2009).

La familia progresivamente se va considerando como un derecho para cualquier
nifio, ya que el vinculo con un adulto que cumple la funcién de figura de apego es una
necesidad primaria y basica en su desarrollo (Mercer, 2006). Este vinculo «sienta las
bases para considerar que todo nifio tiene derecho a una familia, por lo que no deberia
separarse de ella y, en caso de que la separacion sea necesaria, deberia tener acceso a un
cuidado de tipo familiar» (Berastegui y Goémez-Bengoechea, 2009, p. 179). Asi la
incorporacién a una nueva familia (temporal o permanente), ha de realizarse lo antes

posible (Berastegui y Gdmez-Bengoechea, 2009).

A pesar de que estan demostrados los beneficios del cuidado familiar para los nifios,
no todos pueden incorporarse con facilidad a una nueva familia. Los nifios con

discapacidad, a pesar de estar en situaciéon de desproteccion, haber sido declarados
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adoptables y poder llevar a cabo la adopcién a nivel juridico, tienen mas dificil encontrar
la familia que se haga cargo de ellos (Berastegui y Gomez-Bengoechea, 2009). Algunos
estudios han encontrado que uno de los factores asociados a la demora en la adopcién es

padecer algun tipo de enfermedad o discapacidad (Anthony et al., 2016).

En ocasiones han sido los propios trabajadores de las entidades los que han
considerado a estos nifios como no adoptables, excluyéndoles de las listas (Coyne y
Brown, 1985a; Perlman y Waldman, 2008; Sinclair, 1985; Wimmer y Richardson, 1990).
Los técnicos han podido no recomendar a los padres la adopcién de estos nifios y
cuestionar las motivaciones de aquellas familias que se muestran interesadas (Perlman

y Waldman, 2008; Sinclair, 1985).

Asi, hay muchos mas nifios esperando una familia que las que estan dispuestas a
adoptarlos, por lo que los nifios con discapacidad se encuentran sobre representados en
los sistemas de proteccion tanto de los paises occidentales (Lightfoot, Hill y LaLiberte,
2011) como de aquellos en desarrollo. Cuando entran en él estos nifios son mas
propensos a experimentar varios y prolongados emplazamientos en instituciones
(Avery, 1999; Baker, 2007; Rosenberg y Robinson, 2004; Sturgess y Selwyn, 2007),
especialmente los de mas edad (Hill, 2012). Ademas, estudios recientes muestran que
los nifios con discapacidad intelectual son mas proclives a estar en centros de
acogimiento mas restrictivos que aquellos que no la tienen (Schmidt et al., 2013). Los
datos de Disabled World (2016) muestran que entre el 30% y el 50% de los nifios que
esperan ser adoptados tienen alguna discapacidad y, sin embargo, del total de las
adopciones realizadas en el afio 2000 en Estados Unidos, tan solo en un 11,8% fue de

nifios con discapacidad (Perlman y Waldman, 2008). Los nifios con discapacidad, como
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los demas nifios, necesitan una familia que les cuide y les quiera (Berastegui y Gomez-

Bengoechea, 2015; Sinclair, 1985).

En Espafia, en el articulo 12.7 de la Ley 26/2015 de 28 de julio, de modificacion del

sistema de proteccion a la infancia y a la adolescencia se recoge lo siguiente:

Los poderes puiblicos garantizardn los derechos y obligaciones de los menores con
discapacidad en lo que respecta a su custodia, tutela, guarda, adopcion o instituciones
similares, velando al mdximo por el interés superior del menor. Asimismo,
garantizardn que los menores con discapacidad tengan los mismos derechos respecto

a la vida en familia.

Para cumplir este mandato legal debemos tener presente también que, al igual que
en el caso de las familias bioldgicas, las familias adoptivas pueden requerir de mas
apoyos para afrontar con éxito la crianza de sus hijos con discapacidad (Berastegui y
Goémez-Bengoechea, 2009; Sinclair, 1985). Es fundamental, por lo tanto, que estas
familias cuenten con los apoyos precisos a través de las entidades competentes para que

puedan afrontar todos los retos satisfactoriamente.

En Espafia, tan solo hemos encontrado un estudio realizado por Lépez, Valle, Boada
y Bravo (2010) en el que buscaban conocer el perfil de los nifios que se encuentran en
acogimiento residencial durante un largo periodo de tiempo (nifios menores de doce
afios que llevaban al menos un tercio de su vida protegidos). Tan solo participaron siete
comunidades autonomas (Catalufia, Castilla y Ledén, Cabildo de Tenerife, Consell de
Mallorca, Pais Vasco, Galicia y Cantabria) y los resultados son que un 6% de estos nifios
tienen discapacidad intelectual (la mas numerosa, por encima de la sensorial y fisica) y

en la mayoria de los casos el nivel era moderado.
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A pesar de ello, no disponemos de datos recientes y de todas las comunidades
autéonomas sobre los nifios protegidos o adoptados con discapacidad. Un conocimiento
ajustado de su nivel de bienestar, sus necesidades y sus recursos es un paso

imprescindible en el que este trabajo pretende hacer una aportacion.
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Capitulo II: La investigacion sobre la adopcion de

ninos con necesidades especiales.

Las investigaciones sobre nifios con necesidades especiales pueden contribuir a
reflexionar sobre la adopciéon como una forma de parentalidad, ampliando el concepto
de familia y reconocimiento de diferentes formas de organizacién familiar, asi como a
favorecer la comprension de la discapacidad como forma de expresar la diversidad

humana (Mozzi y Nuernberg, 2016).

Alo largo del siguiente capitulo abordaremos cuales son las dificultades encontradas
con respecto a la investigacién previa sobre la adopciéon de nifios con necesidades
especiales, asi como los resultados encontrados de estas adopciones. Asimismo,
presentaremos cuales son aquellos factores de riesgo y proteccion en la adopcion de
nifios con necesidades especiales, distinguiendo aquellos relacionados con el propio

nifio, con la familia o con el contexto, y con el proceso adoptivo.

2.1. Limitaciones en la literatura previa sobre adopciones especiales.

Al acudir a la investigacion previa nos encontramos con que son muy escasas las
investigaciones que han abordado de manera especifica estas adopciones. Realizamos
una revision bibliografica en las bases de datos y utilizando las palabras claves que

quedan reflejadas en la Tabla 2.
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Tabla 2
Fuentes y palabras clave utilizadas

PsycINFO, SciELO Public Health, Family and Society Studies
Worldwide, Psychology and Behavioral Sciences Collection
SocINDEX with Full Text, Taylor & Francis Online, American Doctoral,
Fuentes consultadas Dissertations, Social Work Abstracts, Academic Search Complete, E-
Journals Wiley Online Library, MEDLINE with Full Tex, Google
Academic; Psicodoc, SAGE Humanities and Social Science, Soclndex,

Encyclopedia of Social Work

adopcion/adoption; acogida/reception/placement; adopciéon
internacional/international adoption; acogimiento/placement;
discapacidad intelectual/intellectual disability, mental retardation;
discapacidades/disabilities; necesidades especiales/special needs;
Palabras clave sindrome de Down/Down sindrome; sindrome alcohdlico fetal/fetal
alcohol  sindrome; hiperactividad, = TDAH/attention  deficit,
hyperactivity;  habilidades = adaptativas/adaptative = behavior;
resiliencia/resilience; calidad de vida/life quality; ciclo vital

familiar/family life cycle; motivacion adopcion/adoption motivation

De las investigaciones, se seleccionaron aquellas que habian estudiado las
adopciones especiales en general, las adopciones de nifios con discapacidad o,
especificamente, las adopciones de nifios con discapacidad intelectual. Esta busqueda
nos ha permitido acceder a cuarenta y una investigaciones que quedan recogidas en la
Tabla 3. Un primer andlisis de la misma refleja en primer lugar la escasez de la
investigacion, su desarrollo en el ambito anglosajon, la falta de especificidad y la

exclusion explicita de la discapacidad intelectual en algunos estudios.

Tabla 3
Investigaciones sobre necesidades especiales

Autor Aio Pais Muestra Variable

DI o en riesgo de

Hokey 1980 Australia 137 nifios tenerla
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11 familias (12

Gath 1983 Inglaterra o DI
nifios)
Wolkind y Kozaruk 1983 Inglaterra 84 nifios NNEE
Glidden 1984 Inglaterra 20 farp}has (23 DI
nifios)
Macaskill 1985 Inglaterra 20 farT1~111as (23 DI
nifios)
Inician un estudio longitudinal en 1985
Sinclair 1985 EEUU sobre la colocacidén de varios nifios con DI en
una familia
292 entidades . .
Coyne y Brown 1985a EEUU (693 nifios) Discapacidad
Nelson 1985 gegy 177 familias (257 NNEE
nifios)
Conner, Rosenthaly 1988 EEUU 54 nifios NNEE
Schmidt
Deiner, Wilson y Unger 1988b EEUU 56 familias NNEE
Glidden 1989 Inglaterra 42 far.n~1has (56 DI
niflos)
Rosenthal, Groze y 1990 EEUU 799 familias NNEE
Curiel
Marx 1990 EEUU 98 nifios Discapacidad
Wimmer y Richardson 1990 EEUU 41 nifios Discapacidad
Rosz.enthal, Grozey 1991 EEUU 799 fan.n~1has (163 Discapacidad
Aguilar niflos)
Glidden 1991 EEUU 87 familias D o riesgo de tenerla
Marcenko y Smith 1991 EEUU 125 familias Discapacidad
Todis y Singer 1991 EEUU 6 familias Discapacidad
Brodzinsky y 1992 EEUU 130 nifios NNEE
Brodzinsky
Rosenthal y Groze 1992 EEUU 799 familias NNEE (salvo el 7%)
) . 16 ) .
Goetting y Goetting 1993a EEUU padres/madres Discapacidad
Fernandez et al. 2000 Espafia 16 far.n~111as (18 NN.EE' Exc.luyen
nifios) Discapacidad
Sar 2000 EEUU 86 madres NNEE
McGlone, Santos, 25
Kazama, Fong y 2002 EEUU padres/madres Pmb(;iesr?:SadC?;;(;Ud ©
Mueller (35 nifios) P
Asburv. Cross 91 madres (231
Wanaensooor” 2003 EEUU  nifios). Adoptivas: NNEE
aggenspac 48 familias
Forbes y Dziegielewski 2003 EEUU 14 madres NNEE
. 2003 249 familias (373
Reilly y Platz 2004 EEUU nifios) NNEE
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Egberty LaMont 2004 EEUU 368 padres NNEE
. 1219
Wind, Brooks y Barth 2005 EEUU NNEE
padres/madres
Anderson 2005 EEUU 97 familias NNEE
Leung, Erichy 2006 EEUU 117 nifios NNEE
Kanenberg
Clark, Thigpen y Yates 2006 EEUU 11 familias NNEE
Molinari y Freeborn 2006 EEUU 20 familias y 5 NNEE
profesionales
NNEE por historia de
Wind, Brooks y Barth 2007 EEUU 560 nifios riesgo previa. Excluyen
DI
Fernandez 2008 Espaiia 95 nifios NNEE. Excluyen
Discapacidad
Baskin, Rhody, 112
Schoolmeesters y 2011 EEUU padres/madres NNEE
Ellingson (98 nifios)
Hussey 2011 EEUU 362 expedientes NNEE
Denby, Alford y Ayala 2011 EEUU 9 familias NNEE
8 familias (17
Faver y Alanis 2012 EEUU nifios, algunos NNEE
biolégicos)
Mozzi y Nuernberg 2016 Brasil 11 familias Discapacidad
Nota: DI: discapacidad intelectual
2.1.1. Escasez y antigiiedad de las investigaciones previas.

A pesar del incremento de las adopciones de nifios con necesidades especiales,
existe poca investigaciéon sobre la singularidad de las mismas (Glidden, 1986). La
mayoria de las investigaciones se han realizado sobre los resultados de las adopciones
especiales para los nifios y para la familia (Barth et al., 1988; Coyne y Brown, 1985a;
Groze, 1986). Menos atencion se ha prestado a las caracteristicas de las familias que
adoptan nifios con necesidades especiales (Brown, 1988). La proteccion de la identidad
de estas familias por parte de los servicios sociales es a menudo una dificultad para

localizarlas y poder conocerlas (Deiner, Wilson y Unger, 1988a, b).
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Una parte importante del desarrollo de la investigacion aplicada sobre la adopcién
de nifios con necesidades especiales se ubica en la década de los 80 y primeros 90,
coincidiendo con la promulgacién de la Adoptions Assistance and Child Welfare Act de
1980 en Estados Unidos. Esta legislacién nace con el interés de salvaguardar a la familia
y proteger los intereses del nifio, como consecuencia de la detecciéon de una importante
inestabilidad de los nifios que se encontraban en situacion de acogida. Su objetivo fue
mantener a las familias unidas y encontrar hogares adoptivos para los nifios que no

podian permanecer con sus familias bioldgicas (Jiménez, 1990; McKenzie, 1993).

A partir de los afios 2000 encontramos un cierto repunte de los trabajos sobre las
necesidades, la salud y el bienestar de las familias adoptivas de nifios con necesidades
especiales, especialmente, aquellos que conviven con la discapacidad (Forbes y
Dziegielewski, 2003; McKay, Ross y Goldberg, 2010; Reilly y Platz, 2003) sobre todo en

el contexto anglosajon (solo encontramos dos estudios espafioles y uno brasilefio).

2.1.2. Falta de especificidad de las muestras.

A pesar de la heterogeneidad de las categorias que engloba el concepto de
«necesidades especiales», no se ha diferenciado entre ellas en numerosas
investigaciones (Deiner et al., 1988a,b; Egbert y LaMont, 2004; Erich y Leung, 1998;
Fernandez, 2002; Groze, 1996a; Groze y Gruenewald, 1991; Groze y Rosenthal, 1993,
1994; Hussey, 2011; Leung y Erich, 2002; Molinari y Freeborn, 2006; Nelson, 1985;
Reilly y Platz, 2003, 2004; Rosenthal, 1993; Rosenthal y Groze, 1992; Sar, 2000;

Westhues y Cohen, 1990), en parte porque algunos autores han considerado que esto no
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era necesario (Glidden y Cahill, 1998). Sin embargo, otros estudios muestran evidencias
de que esta diversidad si puede implicar diferencias para la familia (Barth y Berry, 1988;

Groze, 1996Db).

Encontramos investigaciones sobre adopciones especiales (dentro de las que se
considera la discapacidad intelectual), pero son significativamente menos numerosas las
investigaciones en las que se recoge especificamente o diferenciadamente la adopcién o
el acogimiento de nifios con discapacidad (Coyne y Brown, 1985a; Cousins, 2006;
Glidden, 1990a,b; Goetting y Goetting, 1993a; Good, 2016; Macaskill, 1985; Marcenko y
Smith, 1991; Mozzi y Nuernberg, 2016; Rosenthal et al., 1991; Wimmer y Richardson,
1990; Todis y Singer, 1991). Adn son mas escasas aquellas que se han centrado en el
estudio de las adopciones o acogimientos familiares de nifios con discapacidad
intelectual (Gath, 1983; Glidden, 1984, 1989; Hockey, 1980; Macaskill, 1985). En un
estudio reciente realizado por Slayter (2016) se recoge la discapacidad intelectual pero
no de manera exclusiva. Esta investigaciéon no se realiza con hijos adoptivos o en

acogimiento familiar, sino con nifios que estan en acogimiento residencial.

Es frecuente encontrar investigaciones sobre nifios con necesidades especiales en
las que algun tipo de discapacidad esta incluida, pero en general desconocemos en qué
proporcién esta representada con respecto al resto de las categorias también
consideradas «necesidades especiales» (Anderson, 2005; Asbury et al., 2003; Denby et
al, 2011; Faver y Alanis, 2012; Baskin et al.,, 2011; Clark et al., 2006; Deiner et al,,
1988a,b; Egbert y LaMont, 2004; Forbes y Dziegielewski, 2003; McGlone et al., 2002;

Rosenthal y Groze, 1990, 1992; Hussey, 2011; Leung et al,, 2005; Marx, 1990; Molinari y
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Freeborn, 2006; Nelson, 1985; Reilly y Platz, 2003, 2004; Rosenthal et al., 1988;

Rosenthal et al., 1990; Sar, 2000; Wind et al., 2005).

Especificamente y cuando se conoce, es habitual que la proporcién de nifios con
discapacidad intelectual de los nifios integrantes de los estudios sea muy pequefa (Clark
et al., 2006). En otros casos, ademas de nifios con discapacidad intelectual, también
incluyen a otros que muestran riesgo de tenerla (Glidden, 1991; Hokey, 1980).
Encontramos estudios sobre adopciones en general que incluyen especiales (Berry et al,,
2007); de igual modo, hay investigaciones sobre adopciones especiales que incluyen en
sus muestras nifios adoptados sin necesidades especiales (Rosenthal y Groze, 1992).
Finalmente, la falta de especificidad de la muestra también se observa en estudios que
incluyen hijos biolégicos con necesidades especiales y los comparan con los adoptados o

acogidos (Faver y Alanis, 2012).

2.1.3. Exclusion de la discapacidad intelectual en los estudios.

Hemos encontrado estudios sobre adopcién y necesidades especiales en los que
queda expresamente excluida la discapacidad intelectual, limitaindose a problemas
meédicos del nifio (Franklin y Massarik, 1969a, b). De igual manera, Brodzinsky y
Brodzinsky (1992) estudiaron el impacto de la adopcion en la familia y el ajuste del nifio
incluyendo en la muestra nifios con algunas de las necesidades especiales que se
consideran como tal, pero excluyeron la discapacidad intelectual especificamente. Con
posterioridad, Wind et al, (2007) realizaron una investigacion con nifios con

necesidades especiales por historias previas de riesgo, pero tampoco contaron en su
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muestra con nifios con discapacidad intelectual. Mas recientemente, un estudio
realizado en Espafia busco conocer el proceso de adaptacion familiar en adopciones
especiales y, sin embargo, quedaron excluidos los nifios con discapacidades fisicas,

psiquicas y sensoriales (Fernandez et al., 2000; Fernandez y Fuentes, 2001).

2.2. Resultados de la adopcion especial en la investigacion.

Debido a la falta de especificidad de la investigacién, nos referiremos en este
apartado a los resultados obtenidos por la investigaciéon de adopcién de nifios con
necesidades especiales que no excluyan la discapacidad intelectual pero que no se
limitan a ella. En el capitulo III se expondran de forma extensa los estudios especificos

de discapacidad intelectual.

Por lo general, hemos encontrado dos tipos de datos; los que describen la vida
familiar en las adopciones especiales y que por un lado destacan los retos y tareas
especiales que enfrentan estas familias y por otro su bienestar y adaptacion, que se
describen a continuacion. El siguiente enfoque tiene que ver con detectar los factores de
riesgo y protecciéon vinculados a estos resultados que se describiran en el siguiente

apartado.

2.2.1. Estrés y retos familiares.

Las familias que adoptan hijos con necesidades especiales afrontan a lo largo de la

vida un mayor nimero de retos y situaciones de estrés que el resto de las familias. El
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motivo es que en estas se produce una confluencia de los retos propios del ciclo vital,
mas los retos especificos de la adopcidén y los retos derivados del caracter especial de

esa adopcion.

El hecho de que las adopciones especiales suponen un mayor reto y un mayor nivel
de estrés ha sido constatado por diferentes autores (Wind et al., 2007; McGlone et al,,
2002; Singer y Todis, 1991). Las investigaciones previas sefialan que, tras la llegada de
un nifilo con necesidades especiales, estas familias afrontan importantes estresores y
retos en el intento de conocer y satisfacer las necesidades de sus hijos (Kramer y
Houston, 1998; McDonald et al., 2001; Palacios, Sanchez-Sandoval y Sanchez-Espinosa,
1996; Rosenthal, Groze y Morgan, 1996; Wind et al.,, 2005). Este impacto de la adopcién
sobre el sistema familiar en combinacién con los recursos es lo que mas influye en la

estabilidad de la adopcién (Barth y Berry, 1988).

En algunos estudios encuentran que las familias adoptivas de hijos con discapacidad
pueden vivir situaciones altamente complicadas (Hockey, 1980). Todis y Singer (1991)
observaron que los cuatro factores que mas estrés psicoldgico generaban en los padres
tienen que ver con: decisiones médicas, problemas de comportamiento (especialmente
en la adolescencia), la ausencia de servicios de apoyo para sus hijos y contacto con los
profesionales y, por ultimo, la incertidumbre ante el futuro. Hasta los cuidadores mas
preparados y competentes pueden sentirse abrumados y ver incrementados sus niveles
de estrés y desajuste (Glidden, Flaherty y McGlone, 2000). Observamos asi que el estrés
es un claro factor de riesgo en la adopcidn en algunas investigaciones previas (McGlone

etal., 2002).
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La investigacion manifiesta una relacién directa entre el nimero de emplazamientos
previos, la adversidad previa vivida por los nifios con necesidades especiales y las
dificultades que habran de afrontar sus familias -especialmente en cuestiones de
comportamiento o ajuste emocional- (Brown, 2007; Reilly y Platz, 2004; Schwiger y
O’Brien, 2005; Wind et al., 2007). Los resultados apuntan a que la confluencia de
factores de riesgo se relaciona con una percepcion de dificultad de adaptacién

(Fernandez et al, 2000).

2.2.2. Satisfaccion familiar y ruptura de la adopcion.

Algunos estudios encuentran que las adopciones y acogimientos de nifios con
necesidades especiales son peores que las de sus grupos de iguales sin estas
circunstancias (Asbury et al., 2003; Rosenberg y Robinson, 2004). Sin embargo, son mas
numerosos los que observan altos niveles de satisfaccion parental y buen
funcionamiento familiar (Rosenthal et al., 1991; Glidden y Cahill, 1998; Glidden, 1989,
1991; Glidden y Johnson, 1999; Glidden y Pursley, 1989; Glidden, Valliere y Herbert,
1988; Goetting y Goetting, 1993a, b; Good, 2016; Lightburn y Pine, 1996; Marx, 1990;

Nelson, 1985; Rosenthal y Groze, 1990, 1992; Todis y Singer, 1991).

Con respecto a los niveles de satisfaccién con la adopcion, algunos estudios no
encuentran relacion entre estos y la presencia de una necesidad especial (Rosenthal y
Groze, 1992). Por el contrario, otras investigaciones encuentran numerosas evidencias
de un buen ajuste en las familias a pesar de que supongan mayores retos (Brown, 1988;

Bussiere, 1990; Coyne y Brown, 1985a; Fernandez y Fuentes, 2001; Flaherty y Glidden,
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2000; Gath, 1983; Glidden, 1989, 1990, 1991, 2000; Glidden y Cahill, 1998; Glidden et al.,
1988; Glidden y Johnson, 1999; Glidden, Kiphert, Willoughby y Bush, 1993; Glidden y
Pursley, 1989; Groze e lleana, 1996; Kadushin, 1970; Lazarus et al,, 2002; Lightburn y
Pine, 1996; Lindstrom, Voynow y Boyer, 2013; Macaskill, 1988; Marx, 1990; Nelson,
1985; Perlman y Waldman, 2008; Perry y Henry, 2009; Pinderhughes, 1998; Rosenthal y

Groze, 1990, 1992; Rosenthal et al,, 1991; Todis y Singer, 1991; Turnbull et al., 1986).

Glidden (2000) encontré que las familias adoptivas con hijos con discapacidad
manifestaban altos niveles de ajuste y satisfacciéon once afios después de haber
finalizado la adopciéon. En un estudio posterior, Fernandez (2008) observé que los
niveles de satisfaccion al inicio de la adopcion de hijos con necesidades especiales eran
altos, pero que disminuian durante el periodo de adaptaciéon familiar para volver a

incrementarse cuando este finaliza.

El bienestar no solo se plantea comparado con otras adopciones, sino también con
las familias bioldgicas en las que estan presentes necesidades especiales. Denby et al.
(2011) identificaron que los padres que eligen adoptar a un hijo con discapacidad,
pueden no vivir las experiencias de shock, desesperanza o depresion que pueden
envolver a las familias biolégicas de un hijo con discapacidad. De esta forma, no hay
crisis inicial; podria darse una crisis al enfrentarse a la realidad del cuidado que requiere
su hijo, pero al tratarse de situaciones donde no existe tristeza, amargura o culpa,
permite a los padres trabajar rapido hacia la busqueda de soluciones a sus problemas
(Glidden, 1986). Por el contrario, otros estudios encontraron que padres adoptivos de
hijos con necesidades especiales a menudo experimentan dolor, shock, negacidn,

depresién, desconcierto, atontamiento, rabia, multiples pérdidas, culpa, amargura,
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sentimientos de haberse equivocado, enfado, confusiéon sobre su competencia,
aislamiento, miedo, estrés y desesperanza (Forbes y Dziegelewsky, 2003). En ocasiones
se han encontrado padres que, a pesar de contar con habilidades de afrontamiento, no
han llegado a sentirse nunca completamente preparados para la paternidad adoptiva de
sus hijos con necesidades especiales (Molinari y Freeborn, 2006). Groze y Rosenthal
(1992) encontraron mejores resultados en padres que habian acogido al nifio antes de
formalizar la adopcién, lo que parece estar asociado al mejor ajuste de las expectativas

sobre el nifio al tener un mayor y mas ajustado conocimiento sobre sus necesidades de

apoyo.

Recientemente encontramos una investigacion realizada en Brasil en la que se busca
conocer la influencia positiva de la concepcion de la discapacidad de los padres
adoptivos en el proceso de adopcion (Mozzi y Nuernberg, 2016). Observan céomo la
condicion de discapacidad intensifica la construccion de un vinculo emocional entre los

padres y el nifio por la demanda de cuidado.

Las tasas de ruptura varian significativamente de unos estudios a otros;
encontramos tasas que oscilan entre el 6 y el 20% (Barth y Berry, 1998; Barth y Miller,
2000; Denby et al., 2011). De nuevo se encuentra que las tasas de ruptura son menores
cuando los padres adoptivos han sido previamente acogedores. Coyne y Brown (1985a)
hallaron un 4,4% frente a un 10,4% en el caso de padres no acogedores previamente. En
la misma linea Rosenthal et al. (1988) encuentran menores tasas de ruptura en padres
que tuvieron al nifio en acogimiento. Los investigadores también han sefialado que hay
menos rupturas cuando los padres adoptivos no tenian problemas de fertilidad y

llevaban mas tiempo de matrimonio (Westhues y Cohen 1990). Glidden (1991) observé
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que las tasas de ruptura se incrementaban cuando se desconocian previamente los

problemas de sus hijos.

Los resultados son contradictorios y en algin sentido vinculados al conocimiento
previo de las necesidades especiales del nifio o al cumplimiento de las expectativas. Asi,
las necesidades especiales no se han encontrado univocamente como factor de alto
riesgo y fracaso en la adopciéon en los estudios realizados por Glidden (1989) y
Rosenthal (1993), valorandose como un elemento capaz de contribuir y participar en la
riqueza de las familias adoptivas (Glidden, 1991; Goetting y Goetting, 1993b; Todis y

Singer, 1991).

2.3. Factores protectores y de riesgo en las adopciones especiales.

En las distintas investigaciones se identifican numerosos factores influyentes en la
adopcion. Estos factores incluyen todos los sistemas sociales dentro del contexto de
adopcion: el nifio, los padres, hermanos, familia extensa, comunidad y las organizaciones
que atiende a la familia adoptiva (Egbert y LaMont, 2004). A la hora de evaluar las
variables que influyen en este proceso se va seguir una triple clasificacion: variables del

nifio, de la familia y del proceso de adopcion.

2.3.1. Variables del nino.

Son diversas las variables del nifio que se han vinculado al éxito de la adopcién en

adopciones especiales. Entre ellas las mas destacadas han sido las variables
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sociodemograficas, el diagndstico del mismo, la presencia de problemas emocionales o
de conducta, la historia de adversidad previa y la adopcion de mas de un hijo con

necesidades especiales.

a) Caracteristicas sociodemograficas.

En los casos de adopcién de nifios con discapacidad, al igual que puede suceder en
las adopciones ordinarias, la edad tiene un peso importante: cuando mayores son los
hijos en el momento de la adopcién mayores problemas emergen (Hockey, 1980).
Estudios como el realizado por Leung et al. (2005) cuentan entre sus conclusiones con la
necesidad de dar a los nifios lo antes posible en adopcién con el fin de contribuir al
funcionamiento familiar posterior. A veces se da un retraso y una mayor estancia en
acogimiento por la necesidad de hacer exdmenes mas completos antes de presentar al
nifio a posibles padres, lo que tiene un efecto negativo por la importancia de la relacion

paterno-filial durante los doce primeros meses de vida.

En relacién a la etnia, tan solo en la investigacidn realizada por Coyne y Brown
(1985a) los nifios pertenecen a minorias étnicas o raciales y tienen discapacidades. Los
resultados no muestran relacion entre las tasas de ruptura y las caracteristicas raciales

del nifio.

Con respecto a la variable sexo, Nelson (1985) encontré que los padres que
adoptaron nifias mostraban niveles mas altos de satisfaccién que aquellos que habian
adoptado nifios. Afios después, Fernandez (2008) observo que habia mayor riesgo de
dificultades en familias que habian realizado adopciones interraciales de nifias, quienes

presentaban mayores problemas emocionales que los nifios.
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b) Diagnostico.

Los resultados de la adopciéon de nifios con necesidades especiales son diversos en
funcion del diagnéstico o de la naturaleza de la enfermedad o discapacidad del nifio
(Brodzinsky y Pinderhughes, 2002). Los nifios con necesidades especiales en ocasiones

pueden tener graves diagndsticos de salud (o comportamiento).

Glidden (1989) encontr6 que habia padres que manifestaban que cuando se
desconocen las razones de la discapacidad, hay mayor incertidumbre frente al
desarrollo del hijo. En estas circunstancias, los médicos y profesionales pueden ayudar a
los padres a comprender el impacto de la crianza de este nifio y recomendarles a los

especialistas necesarios (Bledsoe y Johnston, 2004).

Perry y Henry (2009) observaron que las caracteristicas especiales mas comunes en
nifios disponibles para la adopcién incluian: sindrome de Down, paralisis cerebral,
espina bifida, discapacidad intelectual, retraso en el desarrollo, dificultades de
aprendizaje, necesidades educativas especiales y necesidades relacionadas con el
comportamiento o lo emocional. En la actualidad, estudios sefialan que nifios con
importantes discapacidades emocionales, fisicas, sensoriales o intelectuales representan

una creciente proporcion de nifios que han sido adoptados (Good, 2016).

Durante afios se dio una preferencia en las adopciones por nifios con sindrome de
Down, lo que parece estar asociado a una mayor informacion disponible sobre esta
alteracion genética (Glidden y Cahill, 1998). Groze y Rosenthal (1992) detectaron la
creencia de que los nifios con sindrome de Down son mas faciles de criar y que los

padres requieren menos apoyos. En algunos estudios el impacto en la familia de la
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adopcién de un hijo con sindrome de Down es significativamente mas positivo que en
las que se dan otras discapacidades o problemas médicos (Gath, 1983; Rosenthal y
Groze, 1992). A pesar de ello, las discapacidades de los nifios que han sido adoptados
resultan de etiologias muy diversas y otros estudios apuntan a que el funcionamiento
exitoso se da en todas ellas, por lo que el estereotipo positivo del mayor éxito en los
casos de nifos con sindrome de Down no se sostiene (Glidden y Cahill, 1998). En
consonancia con estos resultados, investigaciones previas encontraron que no parece
que el diagndstico sea un predictor del resultado de la adopcién o del impacto para la

familia (Coyne y Brown, 1985a; Rosenthal y Groze, 1990).

Diversos autores han estudiado la influencia del grado y severidad de las
necesidades especiales del nifio en los resultados de la adopcion (Coyne y Brown, 1985a;
Franklin y Massarik, 1969a, b; Glidden, 1991; Goetting y Goetting, 1993a; Groze y
Rosenthal, 1988; Hockey, 1980; Platz y Reilly, 2004; Rosenthal et al., 1991). En cuanto al
grado de severidad de las necesidades especiales, las caracteristicas del nifio son
importantes, pero solo en relacién con las caracteristicas de la familia (Barth y Berry,
1988). Se encuentran bajas tasas de ruptura, altos niveles de satisfaccion parental y
éxito en la adopcién también en los casos en los que la discapacidad (fisica, sensorial o
intelectual) es severa o profunda (Coyne y Brown, 1985a; Glidden, 1989, 1991; Goetting
y Goetting, 1993a). Otros estudios, por el contrario, encuentran peores resultados en
aquellos casos en los que la discapacidad intelectual es profunda o en niveles
«borderline» (Hockey, 1980), dandose los mejores resultados en los niveles medios de

afectacidn (ni ligeros ni profundos).
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c¢) Presencia de problemas emocionales o de conducta.

Los problemas emocionales o de comportamiento en el nifio han sido objeto de
interés también dentro de las adopciones especiales (Egbert y LaMont, 2004; Groze y
Rosenthal, 1988; Hockey, 1980; McGlone et al., 2002; Reilly y Platz, 2003; Rosenthal et
al., 1988; Sar, 2000). Observamos diferencias entre las experiencias de adopcion de
nifos con discapacidad fisica o intelectual en funcién de las dificultades emocionales o

de comportamiento (Rosenthal, 1993).

En esta linea, hay estudios que sefialan que los nifios con cuestiones médicas graves,
discapacidades fisicas, psiquicas o sensoriales tienen tasas mas bajas de ruptura que
aquellos en los que hay problemas emocionales o de comportamiento (Barth y Berry,
1998; Coyne y Brown, 1985a; Haugaard, Moed y West, 2000; Leung y Erich, 2002;
Nelson, 1985; Rosenthal, 1993; Rosenthal et al., 1988). Incluso, se observa que la
influencia de cualquier otra dificultad que presente el nifio (discapacidad sensorial o
fisica) depende directamente de los problemas de conducta, agravando el impacto de las
mismas significativamente (Hockey, 1980). Son escasas las investigaciones que
encuentran resultados positivos en la adopcion de nifios con problemas emocionales o

de comportamiento (Groze y Rosenthal, 1988; Reilly y Platz, 2003).

Los padres que adoptaron hijos con problemas emocionales o de comportamiento
sienten que estos problemas resultan mas complicados que otros como los de
aprendizaje (Henry, 1999); se consideraban a si mismos menos preparados para la
adopcidn y presentaban niveles menores de vinculacidn con sus hijos (Egbert y Lamont,
2004). En esta misma linea, los resultados de otras investigaciones apuntan a que

problemas emocionales y de comportamiento severos y persistentes en el nifio también
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parecen correlacionar con un bajo nivel de satisfaccion parental y estabilidad de la
adopciéon (Anderson, 2005; Barth y Berry, 1998; Groze, 1996; Nalavany et al.,, 2009;
Rosenthal y Groze, 1992, 1994), llegando a incrementarse el riesgo de ruptura también

en adopciones de necesidades especiales (Hockey, 1980; Rosenthal et al., 1998).

d) Historia de adversidad previa.

En la investigacion sobre adopcion la historia de adversidad previa ha sido
destacada como un factor de riesgo, también en las adopciones especiales. Asi, han sido
identificados algunos factores relacionados con la historia previa que pueden dificultar
este proceso de adaptacion y que estdn muy vinculadas con el hecho de haber pasado
mas tiempo sin una familia estable en la que crecer y desarrollarse: colocaciones
previas, experiencias previas traumaticas y expectativas de abandono (Barth y Berry,

1998; Egbert y LaMont, 2004; Groze, 1994; Groze y Rosenthal, 1993).

El namero de colocaciones previas es uno de los factores considerados en las
historias de los nifios. Por colocaciones previas se entienden «los distintos lugares en los
que ha vivido el menor en su historia de proteccién, que pueden ser acogimientos
familiares o extra-familiares temporales o permanentes, instituciones residenciales,
hogares o familias adoptivas» (Berastegui, 2005, p. 115). Aunque hay quienes excluyen
de manera especifica esta variable (Hussey, 2011), en otros estudios la ausencia de
colocaciones previas se relaciona con un mejor resultado de la adopcién (Goetting y
Goetting, 1993a; Nelson, 1985) o con un menor riesgo de aparicion de problemas

(Fernandez, 2008).
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Macaskill (1988) observo que las dificultades estan mas asociadas al periodo de
institucionalizacion que a la propia discapacidad. Diferentes estudios encuentran que en
el caso de nifos con discapacidad hay un mayor riesgo de haber sufrido algtn tipo de
abuso y negligencias (Erich y Leung, 1998; Slayter y Springer, 2011; Sullivan y Knutson,
2000; Verdugo, Bermejo y Fuertes, 1995). De ello se deriva una mayor probabilidad
también de dificultades posteriores, entre las que encontramos problemas de
aprendizaje y comportamiento (Nalavany et al., 2009), ademas de otras derivadas de las

estrategias que estos nifios tuvieron que desarrollar para sobrevivir (Henry, 1999).

El conocimiento de las experiencias preadoptivas del nifio nos puede ayudar a
identificar los posibles riesgos de retraso en el desarrollo (Egbert y LaMont, 2004;
O'Dell et al,, 2015). A pesar de que la historia previa de maltrato supone a menudo un
reto relacionado con dificultades emocionales y de comportamiento, la historia no
determina por si misma los resultados de la adopcion (Faver y Alanis, 2012). El hecho de
haber tenido una historia previa traumatica no significa que no pueda ser superada. Hay
familias que son capaces de mediar ante los efectos negativos de estas historias previas,
pero otras necesitan apoyos formales e informales para vencerlas y alcanzar un
funcionamiento que reduzca los patrones negativos (Groze y Rosenthal, 1993; Leung et

al,, 2005).

Investigaciones previas observan que es habitual la confluencia de factores de riesgo
en adopciones especiales (Hussey, 2011). Esta confluencia se ha relacionado con la
percepcion de dificultad de adaptacion familiar posterior (Fernandez et al., 2000). Esta
cuestion no solo afecta a los nifios; en el estudio realizado por Wind et al., (2005)

observaron que la historia previa de riesgo es un factor que se relaciona con la
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percepcion de menor preparacion por parte de las familias. Aunque las entidades prevén
facilitar una mayor formacién a aquellas familias cuyos hijos han vivido historias de
riesgo, Wind et al. (2005) encuentran en su estudio que dichas entidades fallan debido a

que se hace con un nidmero muy escaso de familias.

e) Adopcion de mas de un hijo con necesidades especiales.

Encontramos en la literatura diferentes estudios de familias que deciden adoptar
mas hijos con discapacidad (Glidden y Johnson, 1999; Macaskill, 1988; Sinclair, 1985;

Todis y Singer, 1991).

Algunos estudios sefialan peores resultados en ajuste familiar en adopciones
subsiguientes comparado con los primeros hijos con discapacidad adoptados (Glidden,
1989). A pesar de ello, son mas numerosos los que no encuentran dificultades en
familias que adoptaron varios hijos con discapacidad (Erich y Leung, 1998; Glidden,
2000; Goetting y Goetting, 1993b; Macaskill, 1988; Sinclair, 1985). Para Crnic, Friedich y
Greenberg (1983) la carga de cuidado es un factor que puede influir en la adaptacion,
pero la actitud y percepcion de los padres puede amortiguarlo. También Glidden et al.,
(2000) encuentran que efectivamente en las familias con mas miembros con
discapacidad puede haber una mayor acumulacién de factores de estrés, de riesgo, pero
esto no tiene por qué suponer un efecto negativo, ya que tanto la percepciéon como la red
de apoyo pueden influir positivamente. Encuentran ademas que las familias de mayor
tamafio funcionan con un mayor nivel de efectividad: aunque en estas familias
numerosas se incrementan las demandas, no se observa un peor ajuste que en el resto
de las familias. Otros estudios encuentran que las familias que tras adoptar un hijo con

discapacidad deciden adoptar a otro con circunstancias similares, manifiestan que
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resulta menos costosa la crianza de dos hijos con discapacidad que de uno solo (Gath,

1983).

Resultados similares encontraron Erich y Leung (1998) y Lightburn y Pine (1996),
quienes observan mejores puntuaciones en funcionamiento familiar en aquellas
compuestas por mas hijos. Autores como Goetting y Goetting (1993b) han encontrado
familias que manifestaban una motivacion vinculada al amor hacia los nifios y su deseo
de ayudar a estos a mejorar, ademas de lo gratificante que era para ellos la adopcién o el

acogimiento de muchos nifios con discapacidad.

2.3.2. Variables de la familia.

Hay estudios, tanto en adopciones como en adopciones especiales, que sefialan las
variables relacionadas con los padres como aquellas que tienen un mayor peso sobre la
adaptacion familiar (Festinger, 1990; Kirk, 1964; Rosenthal et al., 1988). Otros estudios,
por el contrario, no encuentran una relacion directa (McGlone et al, 2002). A
continuacién, profundizaremos sobre las variables sociodemograficas de la familia, la
toma de decisiones, las expectativas frente a la adopcion, las fortalezas familiares y las

relaciones familiares.

a) Caracteristicas sociodemograficas familiares.

Algunos estudios se han interesado por conocer el perfil sociodemografico de los
padres adoptivos de hijos con discapacidad (Anderson, 2005; Faver y Alanis, 2012;

Hussey, 2011; Macaskill, 1985; Marx, 1990).
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En algunos de ellos se observa que los padres que adoptaron hijos con necesidades
especiales tienen mas edad, llevan mas tiempo casados y tienen una vinculacidn
religiosa (Gath, 1983; Glidden, 1990; Reid, 1983 en Perry y Henry, 2009; Rosenthal y
Groze, 1992). En otros, (Bussiere, 1990; Denby et al., 2011), se expone que las
caracteristicas de estos padres son mas diversas, incluyendo padres solteros, parejas del
mismo sexo y de grupos minoritarios; padres de mas edad y personas con discapacidad

son también considerados en mayor medida idéneos para la adopcién.

Investigaciones que han observado los niveles de ajuste con respecto al perfil de los
padres encuentran que las familias con buen ajuste tienden a ser de clase media baja,
con un menor nivel educativo, ocupacion laboral mas baja (Erich y Leung, 1998; Glidden,
1986; Macaskill, 1985; Rosenthal y Groze, 1990, 1992; Todis y Singer, 1991) y con
menores ingresos (Rosenthal, 1993; Rosenthal y Groze, 1992). En esta misma linea,
Rosenthal et al. (1991) y Erich y Leung (1998) observaron mayor dificultad en la

adopcion de nifios con necesidades especiales en familias con mayores ingresos.

En relacién a la presencia de uno o dos progenitores, Bussiere (1990) exponia que
madres solteras podian ser idéneas para adoptar hijos con necesidades especiales;
investigaciones previas no encontraron diferencias en el resultado de la adopcién entre
las familias adoptivas monoparentales y biparentales (Sinclair, 1985). Groze y Rosenthal
(1991) observaron que en las familias monoparentales se daban niveles mas bajos de
cohesion que en las biparentales; no encontraron sin embargo diferencias con respecto
a la capacidad de adaptacion, donde los niveles eran similares a aquellas en las que

habia presencia de madre y padre.
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Perry y Henry (2009) observaron que en el caso de las familias monoparentales es
especialmente importante conocer cual es su nivel de apoyos. En esta linea ya Glidden
(2000) senalé la importancia del apoyo conyugal en la adopcion de hijos con

necesidades especiales, observando que las madres solteras tenian mas dificultades.

Weiss (2011) encuentra una mayor prevalencia de familias numerosas entre los
adoptantes especiales. El nimero de hijos fue encontrado en algunos estudios como un
factor a tener en cuenta (Erich y Leung, 1998; Glidden et al., 2000). Aunque Rosenthal y
Groze (1992) encontraron que la presencia de otros hijos lleva asociado niveles menos
positivos de impacto familiar, son varios los estudios que no encuentran indicios de

menor adaptacion en familias numerosas (Glidden, 2000; Helff y Glidden, 1997).

Algunos estudios observan que hay mayor riesgo cuando hay hijos biolégicos (Berry
1990; Katz, 1977), en contra de la creencia clasica de que las familias que tenian ya hijos
bioldgicos afrontaban todos los asuntos de la adopcién de manera mas abierta (Kirk,
1964). Esto contrasta con los resultados de otras investigaciones que encuentran que la
presencia de otros hijos disminuye el riesgo de ruptura (Rosenthal et al., 1988) y que un
hijo adoptivo con discapacidad tiene un efecto positivo para los hermanos (Glidden et

al., 1988; Marx, 1990).

b) Toma de decisiones.

La parentalidad de un hijo con discapacidad ha sido recientemente considerada
como algo aceptable. Este es el resultado de décadas de trabajo de los defensores de la
discapacidad, que ha facilitado una toma de conciencia mas positiva de la realidad de la

discapacidad y la aceptacion de la misma.
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Las motivaciones frente a la adopcion y el acogimiento han variado
significativamente a lo largo de la historia: del deseo de tener un hijo imitando la
paternidad biolégica, que hacia que las adopciones fueran fundamentalmente nacionales
y de nifios del mismo origen étnico y racial al reconocimiento de las necesidades de los

nifios y el deseo de poder ayudarlos (Hoksbergen, 1998).

Tyebjee (2003) se intereso por las posibles diferencias entre aquellas personas que
eran mas proclives a la adopcion frente al acogimiento, encontrando que
demograficamente no hay diferencias entre uno y otro grupo y que tan solo aquellos que
se mostraban mas preocupados por la infancia eran mas proclives a la adopcién. La
mayoria tenia una vision mas favorable hacia la adopcién que hacia el acogimiento, y
donde se encontraban percepciones mas positivas sobre ambas cuestiones era en

aquellas personas que tenian cerca algin caso de adopcién o acogimiento.

Las motivaciones para la adopcion en general suelen encontrarse relacionadas con
la infertilidad, el altruismo, la religion, el contacto previo con la adopcién o el
acogimiento o incluso con el nifio en cuestién (Malm y Welti, 2010). Algunas familias
manifiestan que identificaban su deseo de adoptar como algo que siempre habian
querido hacer (Mozzi y Nuernberg, 2016). En un estudio realizado en Estados Unidos
encontraron que las cuatro motivaciones fundamentales encontradas en adopciones

internacionales eran el deseo de adoptar, preocupaciones sobre los padres biolégicos
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asociados con adopciones nacionales?, razones humanitarias e infertilidad (Welsh,

Viana, Petrill, y Mathias, 2008).

Nelson (1985) describi6 cinco motivaciones para las personas que adoptan hijos con
necesidades especiales: vinculo con un nifio que ya conocian previamente, existencia de
nifios con necesidades especiales que esperan una familia, altruismo, conocimiento de
sus habilidades para criar a estos nifios, y compatibilidad con sus valores familiares y
estilo de vida que permita ocuparse de un hijo con estas necesidades. Encuentran que
este grupo de padres tienen un nucleo estable y que, aunque las motivaciones mas
frecuentes tienen que ver con la vinculacion con el nifio y la disponibilidad de nifios con

necesidades especiales, generalmente se dan varias razones para tomar esta decision.

Por otro lado, en uno de los primeros estudios que encontramos sobre familias que
adoptan hijos con necesidades especiales, realizado por DeLeon y Wesberg (1980 en
Glidden, 1984), encontramos que los padres que no eran idéneos para adopciones
ordinarias, optaban por la via de necesidades especiales para hijos con discapacidad.
Otros estudios (Glidden, 1984; Good, 2016) muestran que las parejas infértiles que
desean formar una familia, suelen buscar nifios pequefios y sin necesidades especiales,
mientras que padres que han podido experimentar previamente la paternidad biolégica

pueden estar mas abiertos a adoptar nifios con discapacidad intelectual.

En sintesis, las motivaciones para la adopcién de un hijo con necesidades especiales

descritas en la literatura pueden agruparse en las siguientes cuestiones:

4 En Estados Unidos, la asignacién del hijo adoptivo puede producirse previamente al nacimiento del nifio.
Esto puede generar en los padres adoptivos miedo a que la madre biolégica pueda finalmente no entregar

al nifio en adopcion.
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. Deseo de ser padres y formar una familia (Clark et al, 2006;
Macaskill, 1985; Otuka, Santos, Scorsolini-Comin, 2009 en Mozzi y Nuernberg,
2016). En ocasiones puede haber una circunstancia de infertilidad, aunque no

necesariamente.

. Altruismo y amor por la infancia. El deseo de dar a un nifio una
familia, la preocupacion y el amor por la infancia y el bienestar de los nifios
también se ha encontrado como una importante motivacién (Clark et al., 2006;
Denby et al,, 2011; Glidden, 1984; Macaskill, 1985; Tyebjee, 2003). Ademas de
esa preocupacion por el bienestar de los nifios y ayudarles a ser adultos
felices, en algunos de estos estudios se encuentra el altruismo como la

motivacion mas importante (Denby et al,, 2011; Tyebjee, 2003).

. Conocimiento del nifio en concreto o de la situaciéon de estos nifios
en general. No siempre encontramos familias que inicialmente se hubieran
planteado la opcién de adoptar o acoger a un hijo con discapacidad; a veces la
decision se toma tras conocer al nifio, o tras saber que existen nifios con estas
caracteristicas que esperan una familia (Clark et al., 2006; Deiner et al., 1988a;
Gath, 1983; Macaskill, 1985; Marx, 1990; Mozzi y Nuernberg, 2016; Reilly y

Platz, 2003).

. Valores religiosos. Glidden (1984) sefial6 las creencias religiosas
como una de las motivaciones presentes en las familias. Marx (1990) también
destac6é que efectivamente estos valores forman parte de la motivacion de

algunas familias, aunque no sean la razén fundamental para la adopcidn.
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. Experiencia previa con la discapacidad. Encontramos familias que
han solicitado un hijo con discapacidad y que han tenido experiencia previa
(Iaboral o familiar) con la discapacidad en cuestiéon (Brown, 1988; Deiner et
al, 1988a; Glidden, 1984, 1991, 1986; Macaskill, 1985; Marx, 1990). En
algunos casos esta motivacion coincide con vocaciones relacionadas con
profesiones socio-sanitarias (cuidadores, profesiones relacionadas con la
infancia y auxiliares, etc.) (Marx, 1990). La vivencia personal previa con
personas con discapacidad tiene un peso importante. Haberse criado con
hermanos con discapacidad parece tener efectos muy positivos: se dedican
profesionalmente al mundo de la discapacidad; se incorporan como familias
de apoyo a programas de respiro; adoptan sus propios hijos con discapacidad
o incluso ponen en marcha proyectos vinculados a la discapacidad (Macaskill,

1988).

. Motivaciones carenciales. Algunos estudios han seflalado
motivaciones como el deseo de estar acompafiado en la vejez (Otuka et al,
2009 en Mozzi y Nuernberg, 2016) o las propias carencias sufridas en la

infancia (Marx, 1990) como motivaciones para la adopcién especial.

. Otras. En algin estudio se han encontrado familias que han
adoptado hijos con discapacidad por el hecho de pertenecer a un grupo de
hermanos (Vandivere et al., 2009). Haber tenido experiencia propia o de algin
familiar dentro del sistema de proteccion, también lleva a algunos padres a
querer adoptar hijos con discapacidad (Marx, 1990) o incluso no poder

acceder a un procedimiento ordinario de adopcién ha hecho a algunos padres
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optar por una adopcién especial (DeLeon y Westerberg, 1980 en Glidden,

1984).

En todo caso, parece que la motivaciéon entre los padres que adoptan hijos con
discapacidad no difiere en lo fundamental de aquellos que adoptan nifios sin ella (Marx,
1990), aunque el deseo de ser padres y/o ayudar a un nifio se complementan en estos

Casos.

c) Expectativas.

Las expectativas de las familias sobre los patrones de vinculacién del nifio,
comportamiento y logros también son caracteristicas familiares importantes a
considerar (Denby et al., 2011; McRoy, 1999). Para Berastegui (2012), las expectativas
son una variable clave del éxito en adopciones especiales. En ocasiones, las expectativas
estan relacionadas con proveer al nifio de amor y de un hogar estable (Deiner et al,,
1988a); en otras, las altas expectativas suponen un factor de estrés importante en las

adopciones especiales (Groze, 1994).

Algunas investigaciones muestran que en general las expectativas han sido ajustadas
a lo que posteriormente ha sucedido. Las familias no tienden a esperar de sus hijos con
necesidades especiales grandes triunfos: reducen la presion sobre los hijos adoptados
de tener que cumplir altas expectativas de sus padres. No esperan de ese hijo aquello
que esperaban del hijo que no pudieron tener, como sucede en ocasiones con las
adopciones ordinarias (Westhues y Cohen, 1990). En algunos estudios observan que las
expectativas familiares se han superado, resultando la experiencia adoptiva mas positiva

de lo esperado (Marcenko y Smith, 1991; Reilly y Platz, 2003; Saxton, 2010). Esto es
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menos frecuente en la medida en la que los nifios eran mayores en el momento de la

adopcion (Rosenthal y Groze, 1992).

Algunos de los factores que influyen en las expectativas familiares son el que la
adopcidén se realice por procedimiento ordinario o especial y los padres conozcan las
necesidades especificas de apoyo de los nifios. También el que hayan sido padres
acogedores previamente, lo que facilitaria que los padres también tuvieran un
conocimiento real de las circunstancias del nifio. Finalmente, cudl es su expectativa

acerca del ejercicio de la parentalidad.

El perfil del adoptante se ha tenido en cuenta también en algunos estudios
relacionado con si era previamente o no el padre acogedor, como el realizado por Coyne
y Brown (1985a); en este estudio la mayoria de los padres adoptivos no fueron
acogedores y a pesar de ello se encuentra que las adopciones son exitosas. En otros
estudios, sin embargo, se observan mejores resultados de la adopcion en los casos en los
que los padres eran previamente acogedores, lo que parece que les ayuda a tener unas
expectativas mas realistas del nifio (Glidden, 1991; Marx, 1990; Rosenthal et al., 1991;
Rosenthal y Groze, 1992; Smith y Howard, 1999; Westhues y Cohen, 1990; Wind et al,,

2007).

No todas las personas que adoptan nifios con necesidades especiales hacen un
ofrecimiento especifico para esta realidad ni aceptan la asignacién. En ocasiones los
padres realizaron un procedimiento de adopcion ordinaria y con el paso del tiempo sus
hijos fueron diagnosticados de alguna enfermedad, discapacidad o problemas

emocionales o de comportamiento no detectados inicialmente. En el estudio realizado
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por Miller et al., (2016) encontraron que un 71% de las necesidades especiales fueron

diagnosticadas después de la adopcion.

Segun la literatura previa la mayoria de las familias adoptivas que realizaron una
adopcidén especial han hecho esta elecciéon conscientemente. Ello favorece que al inicio
haya un mayor compromiso con el nifio, con sus necesidades especiales y con los retos
que afrontaran; favorece también un mayor ajuste inicial, en las expectativas y que se
sientan mds satisfechos (Barth y Berry, 1989, 1990; Brooks, Allen y Barth, 2002;

Glidden, 1990; Goetting y Goetting, 1993b; Perry y Henry, 2009).

Elegir y conocer las necesidades especiales o discapacidad de los hijos conlleva un
menor riesgo de frustracion al llegar al diagnéstico y menos posibilidad de fracaso de la
adopciéon (Glidden, 1991; Rosenthal, 1993). Barth y Berry (1988) encontraron mas
posibilidades de ruptura en los casos de discapacidad intelectual en una muestra en la
que un importante nimero de familias desconocian la discapacidad de sus hijos antes de

la adopcién.

No influye que se trate de graves caracteristicas especiales ya que aun en esos casos
se encuentran mayores niveles de satisfaccion parental que en las que el nivel es menor,
quizas porque el conocimiento previo habia permitido a estos padres prepararse

previamente para afrontar los retos (Rosenthal y Groze, 1990).

En ocasiones, podemos encontrar familias adoptivas tan sorprendidas como en los

casos de padres biologicos siendo padres de un hijo con discapacidad (Lindstrom et al,,
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2013; Mozzi y Nuernberg, 2016)>. En aquellos casos en los que los padres no han tenido
una experiencia previa con discapacidad se encuentran mayores tasas de ruptura
(Glidden, 1990, 1991; Rosenthal, 1993): pueden a menudo no aceptar que la
discapacidad es permanente y tienen expectativas poco realistas, haciendo el ajuste mas

complicado.

En palabras de Berastegui (2012):

Sé6lo unas expectativas realistas, claras y flexibles sobre la realidad de la adopcion
de un nifio con determinadas caracteristicas especiales aseguran el deseo de
formacidn, la blisqueda de recursos y apoyo necesarios y la experiencia de sentido

imprescindibles para la adaptacion familiar tras la adopcion (p. 217).

En definitiva, si la circunstancia es conocida, previsible o estable y se puede conocer
la posible evolucién, las adopciones son mayoritariamente exitosas. En los casos en los
que hay un desconocimiento previo a la adopcion o si la evolucion de la condicion es

imprevisible, los resultados son peores (Coyne y Brown, 1985a; Rosenthal et al., 1988).

d) Fortalezas familiares.

Algunos estudios se han detenido mas en las caracteristicas y los rasgos de los
miembros de la familia, y especificamente en sus fortalezas, que en los perfiles
sociodemograficos de los mismos. La discapacidad es vista de diferente manera en la

familia e individualmente.

5> Esto puede ser debido a que las discapacidades en ocasiones no son identificadas hasta después de que
el nifio ha sido entregado a la familia o, segtin los paises, porque una madre da a luz inesperadamente a un
hijo con discapacidad que ha sido ya asignado a unos padres adoptivos (en paises como Estados Unidos

pueden asignarse las adopciones durante la gestacion).
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No siempre un importante nivel de estrés es indicador de insatisfaccion o de fracaso
de la adopcidn. Incluso en estudios como en el realizado por Hill y Moore (2015) donde
encontramos importantes situaciones de dificultad, los autores mostraron historias de
fortaleza, resiliencia y compromiso inquebrantable con sus hijos y familias. Son muchas
las que manifiestan que, a pesar de haber recibido algin impacto negativo, la
experiencia ha superado positivamente sus expectativas (Glidden y Pursley, 1989). Los
recursos que mas ayudaban a estas familias eran sus propias estrategias de
afrontamiento, disponer de una red de apoyo informal, mantener una perspectiva
positiva de la vida (Todis y Singer, 1991), ademdas de contar con ciertas habilidades

personales (Puddy y Jackson, 2003).

Algunos estudios previos encuentran las siguientes caracteristicas de las familias

que adoptan hijos con necesidades especiales y que pueden ser consideradas fortalezas:

. Flexibilidad (Gath, 1983; Gliden, 1990; Groze y Rosenthal, 1991;

Reid, 1983 en Perry y Henry, 2009; Rosental y Groze, 1992).

. Fortaleza y energia (Gath, 1983; Gibbs, 2010; Good, 2016).

. Paciencia y perseverancia (Gath, 1983; Gibbs, 2010; Good, 2016).

. Estabilidad y solidez en las relaciones (Gath, 1983).

. Apertura y tolerancia (Gath, 1983; Gibbs, 2010; Good, 2016).

. Orientacién a los hijos (Gath, 1983; Gliden, 1990; Reid, 1983 en

Perry y Henry, 2009; Rosenthal y Groze, 1992).
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= Religiosidad (Glidden, 1986, 1981; Marx, 1990; Todis y Singer,

1991).

. Preparacién, afrontamiento y autoeficacia parental (Gath, 1983;

Gibbs, 2010; Good, 2016; Weiss, 2011).

e) Relaciones y apoyo social.

También han sido objeto de interés las relaciones entre los miembros de la familia,
su ajuste, el impacto que la adopcién ha tenido sobre estas (Clark et al., 2006; Glidden,
1991; McGlone et al., 2002; Reilly y Platz, 2003, 2004) y los niveles de funcionamiento

familiar (Glidden, 1991; Rosenthal y Groze, 1992; Leung et al., 2005;).

Las familias que han adoptado nifios con necesidades especiales muestran en
algunos estudios relaciones mas cercanas entre sus miembros (Groze y Rosenthal,
1991). La gran mayoria de familias adoptivas con hijos con discapacidad manifiestan

amor y tienen relaciones satisfactorias (Good, 2016).

Sin embargo, otros estudios encontraron que la adopcién genera conflictos en la
pareja (Forbes y Dziegielewski, 2003); en la misma linea estudios recientes observan
que las parejas sufren un importante nivel de estrés marital (Good, 2016). La
importancia del apoyo de la pareja fue puesta de manifiesto por Glidden (2000), como
uno de los recursos importantes en la adopcién. A pesar de las dificultades afrontadas,
hay estudios donde la mayoria de las parejas se sienten mas unidas y con mas nivel de

cohesion familar tras la adopcion (Glidden, 1989).
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Algunas familias adoptivas han establecido una importante red de apoyo previa a la
adopcién con familiares y amigos, mas alld del proporcionado por las entidades
(Houston y Kramer, 2008). El soporte informal puede ser un factor crucial en una
preparacion y adaptacién satisfactoria; involucrar a otras personas cercanas en el
proceso preadoptivo, facilitaria el ajuste posterior (Cohen, Gottlieb y Underwood, 2001;
Denby et al,, 2011; Forbes y Dziegielewski, 2003; Macaskill, 1985; Molinari y Freeborn,

2006; Nelson, 1985; Reilly y Platz, 2004; Rosenthal y Groze, 1992; Todis y Singer, 1991).

Parece demostrado que el apoyo de la red social en familias sometidas a estrés,
contribuye en buena medida a la salud y al bienestar (Cohen, Gottlieb y Underwood,
2001; Rosenthal y Groze, 1992; Todis y Singer, 1991). Hay varios estudios que
encontraron que las mejores estrategias para preparar a padres que quieren adoptar un
hijo con necesidades especiales incluyen apoyo informal, ya que incrementa su
sentimiento de seguridad y competencia (Glidden, Billings y Jobe, 2006; Molinari y

Freeborn, 2006; Sar, 2000).

Otros estudios encontraron cémo la aprobaciéon de la familia extensa esta
directamente relacionada con el éxito de la adopcidon (Rosenthal y Groze, 1990). A la
inversa se ha destacado como el bajo nivel de apoyo de familia y amigos es un predictor
de riesgo de ruptura de la adopciéon (Rosenthal, 1993). En esta misma linea,
encontramos la importancia del apoyo de la familia extensa y de los otros hijos

bioldgicos de la pareja en la adopcion de nifios con discapacidad (Macaskill, 1985, 1988).

Por el contrario, Good (2016) observa que los padres que se plantean la adopcién de
nifios con discapacidad no pueden hablar abiertamente de sus planes por la respuesta

negativa que tienden a recibir de la familia, amigos y comunidad en general. En esta
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linea y con anterioridad se observd que el escrutinio de profesionales y amigos a
menudo desconcierta, mina y prohibe pedir la ayuda deseada (Gibbs y Johnstone, 2010).
A pesar de ello, y a diferencia de lo encontrado en estudios previos, algunos padres
adoptivos fortalecieron su decisiéon de adoptar hijos con discapacidad atin en contra de

familiares y amigos (Denby et al., 2011).

Conocer su red, especialmente en las familias monoparentales, cobra una gran
relevancia en los procesos (Perry y Henry, 2009), ademas de estar asociado a una mayor
satisfaccién con la adopcién (Leung y Erich, 2002; Reilly y Platz, 2004), un mejor ajuste
(Levy-Shitff, Goldschmidt y Har-Een, 1991; Miller et al,, 2016) y, en definitiva, a que las
adopciones sean exitosas (ODell et al., 2015). De hecho, en algunas investigaciones se
observa como las familias monoparentales son las que mdas apoyos externos reciben

(Marcenko y Smith, 1991).

En algunos estudios los padres manifiestan que prefieren recursos personales e
informales antes que profesionales. Cuando hay un problema los padres tienden a
recurrir a amigos y familia extensa. Las redes sociales, blogs e internet también ayudan a
los padres a conocerse entre ellos y conocer otras historias, lo que les provee de apoyo e
incrementa sus niveles de bienestar (Baum, 2004). Solo cuando consideran que estos
apoyos no son adecuados, acuden a profesionales (Gibbs, 2010; Gibbs y Johnstone, 2010;

Molinari y Freeborn, 2006).

Sin embargo, los sentimientos de frustracidn a veces frente a un sistema confuso y a
relaciones interpersonales cambiantes, pueden hacer mermar los recursos de los
padres, disminuyendo en general su satisfaccién con el proceso adoptivo y al final

reflejandose en una actitud negativa hacia el nifio (O'Brien y Schwiger, 2005).
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2.3.3. Variables del proceso de adopcion.

Mostrar las posibles diferencias existentes en los procesos entre grupos de nifios
adoptados con necesidades especiales ha sido el objeto de algunas investigaciones
(Franklin y Massarik, 1969a, b; Wind et al., 2005), asi como conocer los resultados de los
mismos (Franklin y Massarik, 1969b; Hokey, 1980; Rosenthal et al., 1988,1990, 1991).
Las investigaciones previas se han centrado fundamentalmente en el punto de vista de
los padres (Brooks et al.,, 2002; Kramer y Houston, 1998; Reilly y Platz, 2003; Zosky,
Howard, Smith, Howard y Shelvin, 2005), dejando de lado la experiencia de los
profesionales de la adopcidn, perspectiva que pueda facilitar informaci6n valiosa de cara

a mejorar los procesos (Ryan, Nelson y Siebert, 2009).

La toma de conciencia de la importancia de los procesos adoptivos se refleja en que
hay entidades que han modificado sus programas de adopcién, incluyendo programas
de adopciones especiales que contemplann: reclutamiento y formacién para familias en
el cuidado de nifios con necesidades especiales, apoyo material y, por ultimo, acciones
que preparan a las familias para la adopcién evaluando sus intereses, capacidades y
limitaciones (Perlman y Waldman, 2008). Anderson (1997) sefial6 como objetivos de

estos programas especificos los siguientes:

. Eliminar barreras para la adopcion de estos nifos.
. Reducir algunas de las barreras econémicas para la adopcion.
. Garantizar que los procesos adoptivos estan libres de retrasos o

discriminacién basados en cuestiones raciales o culturales.
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. Reconocer las necesidades de desarrollo de los nifios y jovenes (y

creacion de servicios postadoptivos).

Los programas encontrados han sido desarrollados mayoritariamente en los Estados
Unidos. En uno de ellos se describia un programa con profesionales orientados a dar el
apoyo pre y postadoptivo a familias que adoptan hijos con discapacidad (Wimmer y
Richardson, 1990). Afios después encontramos un programa de educacidn para nifios
adoptados y sus hermanos (Faver y Alanis, 2012) y por dltimo otro sobre la puesta en
marcha de un grupo de padres de hijos adoptivos con necesidades especiales orientado

a dotar de habilidades para favorecer el ajuste familiar (Basking et al., 2011).

Aunque se ha reconocido la importancia de los servicios de formacioén y apoyo, es
escasa la informacién sobre experiencias concretas de desarrollo de estos programas,
por lo que resulta necesario profundizar y evaluar su eficacia y los formatos y
contenidos necesarios de los mismos (ODell et al, 2015). Un programa reciente en
Francia consistié en la capacitacion de los profesionales de la adopcion para identificar
en los solicitantes, cudles son sus fuentes de apoyo y/o sus debilidades en relacion a su

proyecto adoptivo. En palabras de Cohen y de Truchis (2016):

Los candidatos son preparados para acoger a un niflo marcado por la herida
profunda del abandono, las peripecias de la enfermedad, las separaciones
tempranas, mediante la adquisicion de conocimientos sobre la infancia, sus
fortalezas y debilidades. Pueden, entonces, afinar su proyecto y no ceder a las

presiones que podrian llevarles a adoptar a un nifio «a toda costa» (p. 7).
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Las investigaciones encuentran que la disponibilidad de servicios de apoyo para las
familias es aun insuficiente (Groze y Gruenewald, 1991; Hill y Moore 2015; Molinari y

Freeborn, 2006; Wimmer y Richardson, 1990).

Con respecto al apoyo postadoptivo en adopciones especiales el reconocimiento de
importantes fuentes de estrés y grandes retos para los padres adoptivos y las familias,
conlleva el reconocimiento también de la necesidad de un sélido sistema de apoyo

(Leung et al., 2005; McGlone et al., 2002; O’Dell et al., 2015).

Las necesidades de las familias adoptivas a lo largo del proceso incluyen: soporte
emocional por parte de la familia, amigos y profesionales de la adopcién; necesidad de
informacién de calidad sobre el proceso y sobre el nifio en particular que estan
adoptando y soporte practico de recursos formales e informales. Por otra parte, una
buena preparacion puede fortalecer a largo plazo el éxito de la adopcion y el vinculo

familiar (Good, 2016; Sar, 2000).

Contar con servicios pre y postadoptivos contribuye a mejores resultados de la
adopciéon (Barth y Berry, 1998; Berry, Propp y Martens 2007; Corcran-Rumpe et al.,
1991; Nelson, 1985; Westhues y Cohen, 1990). Estos servicios ayudan ante problemas
de ajuste, prevencion de rupturas y afrontamiento de futuros retos (Leung y Erich, 2002;

Reilly y Platz, 2003; Rosenthal et al., 1996).

En adopciones especiales y particularmente en los casos de discapacidad, la
necesidad serd acompafiar al adoptado también durante su vida adulta (Brown, 1988;

Glidden, 1991, Rosenthal, 1993).
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a) Etapa preadoptiva.

El proceso de adopcidon conlleva una serie de requisitos relacionados con los
servicios sociales, algo por lo que no han de pasar en su mayoria los padres biol6égicos

(Schwiger y O'Brien, 2005).

El cambio de consideracion de los nifios adoptables y de las familias dispuestas a
cuidar de nifios con necesidades especiales, también hizo que cambiara la practica de las
entidades. Las cuestiones de la fase preadoptiva que han suscitado mayor interés son las
relacionadas con el reclutamiento, la informacién/preparacién y apoyo. En un primer
momento, el uso de la publicidad o propaganda de nifios disponibles era visto como algo
poco deseable (Kornitzer, 1952 en Glidden, 1989). Con posterioridad, encontramos
estudios donde se muestra el uso de estas técnicas con éxito en Estados Unidos: aunque
existia la creencia de que la adopcién de nifios mayores o con discapacidad era muy
complicado, un gran nimero de nifios de todas las edades y con discapacidad fueron
adoptados con un escaso nimero de rupturas (Coyne y Brown, 1985a; Glidden, 1986;

Marx, 1990).

Desarrollar una educacién a nivel publico, reclutamiento especializado y
entrenamiento para los solicitantes es necesario para incrementar el nimero de familias
que quieran al tipo de nifios que estan esperando una familia. Las familias interesadas
en nifios con discapacidad a menudo saben qué tipo de discapacidad aceptarian y esta
no se corresponde habitualmente con los nifios que esperan. El resultado es que los
nifios se mantienen en acogimiento cuando hay familias que serian apropiadas para

ellos (Wimmer y Richardson, 1990).
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i.  Reclutamiento, informacion y preparacion.

Una de las primeras cuestiones que parece dificultar la adopciéon de nifios con
necesidades especiales es la creencia por parte de los propios profesionales de que
nadie querrd a ese hijo en adopcién; de esta manera no se facilita informacién sobre
estas adopciones o la informacién que se da no favorece que las familias puedan acceder
a las mismas (Coyne, 1990). Asi, uno de los objetivos de los programas es eliminar las
barreras para la adopcién de estos nifios, las primeras, las barreras informativas. La
disponibilidad de informacién previa en los procesos de adopcién es un elemento que ha
mostrado tener un gran peso en los resultados de las investigaciones (Barth y Berry,
1988; Good, 2016; Groze y Rosenthal, 1991; Hockey, 1980; Lightburn y Pine, 1996;
Marcenko y Smith, 1991; Nelson, 1985; Peterson y Freundlich, 2000; Rosenthal y Groze,

1990, 1992).

La demanda de informacion comienza tan pronto como el nifio es asignado y
continda una vez que vive con la familia y va creciendo. Esta demanda suele ser relativa
a: antecedentes familiares, posibles problemas genéticos, historia y emplazamientos
previos, etiologia de la discapacidad, tratamientos, necesidades, entre otras (Egbert y
LaMont, 2004; Hockey, 1980; Lightburn y Pine, 1996; Macaskill, 1985; Marcenko y
Smith, 1991; Nelson, 1985; Reilly y Platz, 2003; Rosenthal et al,, 1991; Rosenthal y

Groze, 1992;).

Contar con una informacién adecuada facilita que los padres pueden valorar antes
de la adopcidn diversas cuestiones como son el efecto sobre la pareja, la viabilidad de la
adopcidén en funcion de los ingresos familiares, el nivel funcional del nifio, la aceptacién

de las caracteristicas del nifio y las propias creencias (Perry y Henry, 2009). Asimismo,
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una vez realizada la adopcion les ayudara a entender las respuestas de sus hijos, a
mejorar las relaciones y a minimizar el riesgo de ruptura (Hockey, 1980; Nelson, 1985;
Sar, 2000; Schmidt, Rosenthal y Bombeck, 1988). El objetivo es ayudar a las familias a
tomar una decisién con informacién suficiente sobre su capacidad de crianza de este

nifio (Bailey et al., 2005; Bledsoe y Johnston, 2004).

Forbes y Dziegielewski (2003) observaron que la ausencia de informacién fue una
de las mayores fuentes de estrés durante el proceso. Las razones que atribuyen son: por
un lado, no haber recibido suficiente informacién y por otro, no haber contado con un
diagnostico previo del nifio que determinara el verdadero alcance de su discapacidad y
las repercusiones que tendria en el dia a dia posterior a la adopcién. Resultados
similares ya fueron encontrados por Groze (1994) y Nelson (1985) en sus
investigaciones, donde la inadecuada informacién previa sobre el nifio ejercia como un
gran estresor durante la adopcion y generaba descontento en las familias cuando
sentian que la informacion facilitada no se correspondia con la realidad (Marx, 1990). En
el estudio realizado por Nelson (1985) los padres manifestaron que sus hijos eran de
mas edad, sufrian mayores discapacidades y en ocasiones incluso eran mas hermanos de

lo que ellos habian previsto.

Los padres expresan la escasez de informacidn practica y concreta sobre los retos
que se encontrardn como padres y estrategias efectivas para afrontarlos (Rosenthal et
al, 1996). La ausencia de informacién suficiente es también hallada en estudios
realizados con anterioridad (Rosenthal y Groze, 1992), en los que muestra la correlacion
existente con un impacto negativo sobre la familia. Otras investigaciones encuentran a

padres que se sintieron inundados de informaciéon meses antes de la adopcién (ademas,
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imprecisa), lo que les gener6 gran ansiedad (Macaskill, 1985). Otros trabajos muestran
que hay padres muy descontentos con la informacion previa facilitada (en ocasiones por
omisién de datos importantes o incluso mentiras). Algunos de estos padres
recomiendan leer en profundidad el expediente, poder hablar con los padres acogedores
previos y también con los trabajadores sociales con los que haya habido contacto. Los
mayores problemas se encuentran, efectivamente, en las adopciones en las que los
padres sienten que les han mentido o que les han ocultado informacién importante

(Berastegui, 2003b; McGlone et al., 2002; Nelson, 1985; Rosenthal et al., 1991).

La escasez e incorrecta informacién que se da a la familia sobre el nifio sigue siendo
uno de los mayores retos para las familias adoptivas. Ademas, los padres deben ser
conscientes de que hay cuestiones médicas y psicoldgicas que no son diagnosticadas
hasta después de producirse la adopciéon (O'Dell et al. 2015). Algunas investigaciones
han observado que numerosos nifios entregados en acogida a edades tempranas no han
sido diagnosticados ni tratados correctamente, lo que conlleva riesgos (Lightburn y Pine,

1996).

Los expertos estan de acuerdo en que las familias deben conocer toda la informacion
posible del nifio que van a adoptar, especialmente en los casos de nifios con necesidades
especiales; conocer la historia familiar previa y posibles alteraciones genéticas mejora
las relaciones futuras entre padres e hijos (Hockey, 1980). Desde la propia
administracion se insta a las entidades a que cuenten con esa informacion: evaluaciéon de
la situacion de salud del nifio y sus necesidades, historial médico completo, e
informacién genética y social. Por ello es un problema cuando las entidades no cuentan

con esta informacién (Hockey, 1980), o bien no consideran apropiado facilitarla
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(Bussiere, 1990). A veces los bocetos biograficos de los nifios son demasiado breves y
confusos en la descripcidon de las necesidades especiales y el efecto sobre los nifios

(Wimmer y Richardson, 1990).

Los padres adoptivos tienen el reto de adaptarse a los comportamientos o
respuestas de sus hijos, que provienen de historias que a veces no conocen 0 no
comprenden (Egbert y LaMont, 2004). Independientemente de los motivos concretos
(necesidad de cuidados, adversidad previa, etc.), la historia del nifio impacta en la
organizacion del hogar (Cohen y de Truchis, 2016). La preparacién sobre el pasado del
nifio, diagnostico, capacidades, recursos, problemas en la adopcién y estrategias
parentales es esencial (Molinari y Freeborn, 2006). Quienes no lo han tenido manifiestan
menos satisfaccion y requieren de mas apoyos. Todo ello ajusta las expectativas sobre el
proceso y las futuras opciones del hijo, ademas de que facilita la resoluciéon de posibles
problemas (Perry y Henry, 2009; Rosenthal y Groze, 1992). A pesar de ello, hace algunos
afios aun se planteaba la necesidad de clarificar cuales son las circunstancias en las que
la informacién ha de ser confidencial o ha de ser conocida por los padres adoptivos o
acogedores, con el fin de que puedan responder mejor a las necesidades de cuidado del
nifio (Bussiere, 1990). De hecho, podemos encontrarnos con diferentes «culturas» tanto

de informacién como de diagnésticos en los procesos de adopcidn internacional.

En los casos en los que la adopcién de hijos con discapacidad no era la opcién
inicialmente deseada, la informacién detallada y la preparaciéon cuidadosa es
especialmente importante ya que estas familias estan en mucho mayor riesgo de
insatisfaccion (Rosenhtal y Groze, 1992). Especialmente necesaria es la preparaciéon en

aquellos casos en los que las historias previas de los nifios han sido de negligencia o
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abandono, ya que algunos estudios han encontrado estas circunstancias como factores
de riesgo de fracaso para la adopcion (Bart et al. 2005). A pesar de ello, McKay y Ross
(2011) observaron que en ocasiones es una tarea compleja preparar a los padres para la
adopcidn, especialmente en los casos de discapacidad, cuando la adopcién sucede de
manera repentina y los padres pueden desconocer informacion como la edad,
discapacidad, pasado o necesidades del nifio hasta poco antes de que se vaya a vivir con

la familia.

Aunque en algunos estudios la mayoria de los padres consideran que tuvieron una
adecuada informaciéon (Marcenko y Smith, 1991), estudios recientes (Hill y Moore,
2015) encuentran que en muchas ocasiones los padres manifiestan que no estaban
adecuadamente preparados para la complejidad de las necesidades de sus hijos. Hay
investigaciones que apuntan a que no todas las familias que adoptan nifios con
necesidades especiales son las adecuadas para estos nifios. La captacion de familias ha
de realizarse caso por caso, en funcién de la necesidad del nifio (Ward, 1997). La
tendencia ha de ser preparar a familias concretas para nifios concretos, ya que se trata
de grupos muy heterogéneos con caracteristicas muy diversas. No es posible la
preparacion de un nifio con necesidades especiales para una familia en términos
abstractos, antes de que una concreta haya aparecido (Argent y Marsden, 2016). A pesar
de ello, tampoco contamos con mucha literatura disponible sobre la importancia de la
preparacion de los padres y el papel de las entidades en adopcion de nifios con

discapacidad intelectual (Good, 2016).

La sensacion de preparacion en los padres y la experiencia con nifios con

necesidades especiales supone un factor de proteccién para la adopciéon (Egbert y
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LaMont, 2004). En la misma linea, Denby et al., (2011) observaron que en aquellas
adopciones que no llegaron a formalizarse, los padres mostraban menor sensaciéon de

preparacion que en las que finalizaron con éxito.

En estudios sobre adopciones de nifios con discapacidad (Macaskill, 1988), los
profesionales se muestran inicialmente escépticos ante los deseos de estos padres; se
cuestionan si saben realmente a lo que se enfrentan y ante resultados positivos a corto
plazo, se cuestionan también qué sucedera en el futuro. También se ha considerado
relevante alguna interpretacién que permita comprender a los padres las implicaciones

de la discapacidad en el dia a dia (Macaskill, 1985).

Los especialistas en adopcion han hecho siempre hincapié en la necesidad de recibir
servicios de apoyo para la preparacion de los padres adoptivos (Farber, Timberlake,
Mudd y Cullen, 2003; Molinari y Freeborn, 2006) muy por encima de la preparacion
para la adopcion de los nifios (Hanna, 2007). Macaskill (1985) encuentra la formacion a
los hermanos como algo muy relevante; en la misma linea, autores como Mullin y
Johnson (1999) encontraron que la preparacién para la adopcién no seria una cuestion
exclusiva para los padres adoptivos, manifestando la importancia de incluir al resto de

hijos de la unidad familiar.

Los resultados mas positivos en la adopcién de nifios con necesidades especiales se
encuentran vinculados a la preparacién familiar, educacién, informacién y buenas
relaciones con la entidad de adopcién (Denby et al,, 2011; Egbert y LaMont, 2004; O Dell
et al, 2015). Sar (2000) encontré que, en general, la preparacion de los padres en
adopciones especiales se asociaba a una evaluacion positiva de las relaciones con el

nifio, con su comportamiento, con la vida familiar y con la reduccion del estrés parental.

103



Adopcidn y acogimiento de nifios con discapacidad intelectual: Bienestar familiar y factores asociados

En trabajos recientes se pone de manifiesto la importancia y la necesidad de contar con
una buena preparacion tanto por parte de los profesionales de la adopcion, de los padres

y de muchos otros agentes implicados (Perkins, 2016).

Segiin Wind et al. (2007), los padres que han sido preparados antes de la adopcion
para posibles problemas que puedan surgir, son mas propensos a identificarlos y
también a participar en actividades o servicios una vez que la adopcidn ha finalizado. La
insuficiente preparacién es uno de los mayores estresores para las familias adoptivas y
ha sido relacionado con una menor satisfacciéon de la familia adoptiva (Nelson, 1985;
Reilly y Platz, 2003). La importancia de una buena preparacion se refleja en los
resultados encontrados en algunos trabajos, donde una de cada cinco adopciones
especiales nacionales no finalizaba satisfactoriamente: acababan en emplazamientos
imprevistos, incrementando la vulnerabilidad de los nifios tanto si ese emplazamiento se

rompia antes de la finalizacion o se disolvia después (Barth, 1993).

ii. Apoyos preadoptivos.

El periodo de espera tras la idoneidad por parte de las familias adoptivas es un
espacio muy importante (Berastegui, 2008). Denby et al. (2011) encontraron que
muchos padres tenian una idea equivocada sobre el proceso y esperaban una mayor
estructura y acompafiamiento a lo largo del camino. Muchos citan experiencias
negativas con los profesionales y retrasos en el proceso, que provocaba sentimientos de

abandono y frustracion ante la ineficacia del sistema.

En general, parece que los servicios preadoptivos estan estrictamente concebidos en
la evaluacidén y entrenamiento de los padres mas que en el apoyo y falla el no considerar

los entornos en los que viven (O'Brien y Schwiger, 2005).
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Es reconocida la importancia de los servicios preadoptivos. Aunque hay estudios en
los que se observa que las familias estan satisfechas con los servicios de los que hicieron
uso (Marcenko y Smith, 1991), son mas numerosos los estudios que muestran que dicho
apoyo es escaso (Barth, Berry y Needell, 1996; Berry, 1990; Groza, Young y Corcran-
Rumppe, 1991; Macaskill, 1985; McGlone et al., 2002; Merigi y Paulsen, 2009; Westhues
y Cohen, 1990) o inapropiado (Bussiere, 1990). En ocasiones los padres manifiestan
haberlo vivido como un estudio de idoneidad sin mas (Macaskill, 1985). El fallo de las
entidades en contribuir a una preparacién adecuada de los padres (Rosenthal y Groze,
1992) se ha asociado con la ruptura de la adopcién (Berry, 1990; Groza et al., 1991;
Westhues y Cohen, 1990). Teniendo en cuenta la relacidon entre las expectativas poco
realistas de los padres adoptivos, las necesidades especiales de los nifios y la ruptura de
la adopcion (Barth y Berry, 1988; Berry, 1990; Peterson y Freundlich, 2000; Wind et al,,
2005), es necesario que haya unos servicios preadoptivos que confronten y ajusten esas
expectativas y la comprension de la realidad de la paternidad de un hijo con necesidades
especiales de manera equilibrada (McGlone et al., 2002; O'Dell et al., 2015). En ocasiones
los padres sienten que en la preparacion se pone demasiado énfasis en los aspectos

negativos de la crianza de un hijo con necesidades especiales (Denby et al. 2011).

En el estudio de Wind et al. (2005) se encontraron diferencias segun si la adopcion
se habia gestionado a través de entidades publicas o privadas. En el caso de las publicas,
parece que las familias recibieron una mayor preparacion general y centrada sobre todo
en cuestiones de comportamiento (menos en lo relativo a cuestiones bioldgicas y familia
de origen). Por el contrario, las entidades privadas parece que facilitaban mas

preparacion en estas dltimas areas. A pesar de los datos recogidos, siguen observando
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que las entidades fallan en lo relativo a la preparacién, ya que mas de la mitad de su
muestra no recibieron preparacién para el comportamiento ni informacién para hacer

frente a las necesidades especiales o discapacidad.

Macaskill (1985) encontr6 que la relacion y el contacto entre los servicios sociales y
las familias fueron muy diversos segun los casos, e incluso que generaban mas estrés a
las familias las relaciones dificiles con las entidades que las dificultades asociadas a la
discapacidad de sus hijos. A pesar de su alto compromiso, los problemas con la entidad
provocaron la interrupcién de algunos expedientes, asi como los conflictos entre los
técnicos y los padres (O'Brien y Schweiger, 2005) y la disconformidad por parte de los
padres por cdmo la entidad realiza la asignacién de un nifio a una familia (Denby et al.,

2011).

iii.  Asignacion.

La tendencia a la asignacién de los nifios basandose en similitudes fisicas,
intelectuales o raciales no tiene sentido en el caso de la adopciéon de nifios con
necesidades especiales. La asignacion ha de contemplar las necesidades fisicas,
psicologicas y emocionales del nifio y las habilidades de la familia para satisfacerlas
(Hanna y McRoy, 2011). En este caso los profesionales de la adopcion han de preguntar
a los padres si aceptarian adoptar a un nifio con necesidades especiales cuando ellos no
lo habian considerado previamente (Good, 2016). En el caso de que las necesidades del
nifio no puedan ser cubiertas por la familia porque van mas alla de las habilidades de los
padres, puede darse un desequilibrio (Festinger, 2005). Este desequilibrio ha sido
identificado como factor de riesgo en rupturas de la adopcién (Barth y Berry, 1988;

McRoy, 1999; Partridge, Hornby y McDonald, 1986).
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Tanto si las necesidades del nifio como las capacidades de la familia para afrontar el
reto de la crianza de un nifio con necesidades especiales no son adecuadamente
identificadas, el proceso de asignacion puede verse entorpecido, provocando
consecuencias negativas y dafios en el nifio (Hanna y McRoy, 2011). Algunos estudios
han encontrado que los padres sienten que no se tienen en cuenta las caracteristicas o
circunstancias de cada caso concreto de cara a la asignacion (Denby et al.,, 2011; O'Brien
y Schewiger, 2005; Ward, 1997). La relevancia de la asignacién de una familia a un nifio
fue puesta de relieve por Glidden, (1990) como elemento relacionado con el ajuste
familiar posterior. En la misma linea, estudios posteriores encontraron que los padres
que habian vivido la asignacién como algo apresurado, habian vivido situaciones de mas

estrés y de dificultad (Egbert y LaMont, 2004; McGlone et al., 2002).

En el complejo proceso de la asignaciéon de una familia a un nifio se ven implicados
numerosos aspectos (legales, politicos, informativos), pero lo mas importante a tener en
cuenta es que esta decision ha de estar basada en el interés superior del nifio y de las
familias implicadas. El proceso debe llevar una cuidadosa evaluacion del nifio, sus
necesidades fisicas y emocionales y también de la familia: su historia, funcionamiento y
habilidades para satisfacer las necesidades del nifio en cuestion (McRoy, 1999). De esta
manera, se incrementa el nivel de bienestar, se favorece el vinculo de apego entre
padres e hijo y se disminuye el riesgo de ruptura de la adopcién (Anderson, 2005). Gibbs
(2010) expone que algunas investigaciones han encontrado que un proceso mas pobre
de asignacion contribuye a una mayor tasa de disoluciones en nifios con importantes

necesidades.
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b) Apoyos postadoptivos.

Sabemos que el periodo inicial de la adopcién conlleva un proceso de ajuste que
mejora si es acompafnado por una serie de servicios. El conocimiento de la existencia o
no de los servicios de apoyo no es suficiente, sino que debe ir acompafiado del
conocimiento de la percepcion de las familias acerca de estos, derivada de su propia
experiencia y de los procesos que han vivido (Denby et al,, 2011; Egbert y LaMont, 2004;

Macaskill, 1985; McGlone et al., 2002; Rosenthal et al., 1991; Rosenthal y Groze, 1992).

Diversas investigaciones han tenido como objetivo mostrar y conocer las
necesidades y uso de servicios post adoptivos de las familias que han adoptado hijos con
necesidades especiales en general o con discapacidad en particular (Molinari y
Freeborn, 2006; Marcenko y Smith, 1991; Reilly y Platz, 2004; Wimmer y Richardson,
1990). A pesar de ello, no sabemos con precision cudl es la experiencia posterior de las

familias y qué uso hacen de los servicios o recursos existentes (Lightburn y Pine, 1996).

Son numerosas las investigaciones que destacan la importancia de los servicios
postadoptivos (Barth y Berry, 1988; Barth y Miller, 2000; Berastegui, 2012; Berry, 1988,
1990; Brodzinsky, Smith y Brodzinsky, 1998; Brooks et al., 2002; Brown's, 1996; Erich,
Kranenbert y Leung, 2005; Faver y Alanis 2012; Groze y Rosenthal, 1991; Hill y Moore,
2015; Jackson et al., 2015; Leung y Erich, 2002; Lightburn y Pine, 1996; Marcenko y
Smith, 1991; McKay y Ross, 2010; Mackenzie, 1993; Nelson, 1985; Reilly y Platz, 2003,
2004; Rosenthal y Groze, 1990, 1992; Smith y Howard, 1999; Todis y Singer, 1991).
Estos juegan ademas un importantisimo papel en el proceso de adaptacion de los hijos

con necesidades especiales (Egbert y LaMont, 2004; Miller et al, 2016) y son

108



Adopcidn y acogimiento de nifios con discapacidad intelectual: Bienestar familiar y factores asociados

considerados como bienes adicionales para la familia (Barth, Berry, Carson, Goodfield y

Feinberg 1986; Nelson, 1985).

Carecemos de informacién sobre la existencia y uso de los servicios postadoptivos
en Espana. Todos los estudios hallados se han desarrollado en otros paises

(fundamentalmente en el contexto anglosajon).

Algunos autores observan que el incremento de este tipo de adopciones ha traido un
aumento de los problemas post adoptivos y a veces, rupturas; las necesidades no
cubiertas se asocian a una menor calidad de la relacion entre los padres y el hijo y un
mayor impacto negativo en la vida familia y de la pareja (Reilly y Platz, 2004). En el
estudio realizado por Denby et al. (2011) encontraron que las familias en adopciones
exitosas manifestaban haber tenido apoyo por parte de los profesionales, una red de
apoyo familiar y social, acceso a recursos de asesoramiento o terapéuticos y grupos de
apoyo. Esto es algo especialmente importante en el caso de la adopcién de nifios con
necesidades especiales, por el incremento de las dificultades que atraviesan (Smith y

Howard, 1999).

Especificamente, las familias que adoptan o acogen hijos con discapacidad
(especialmente aquellas en las que se dispone de menos informacién sobre la
evolucion), necesitan un mayor apoyo profesional y serd algo que habra de ser
mantenido en el tiempo (Fernandez et al., 2000; Gath, 1983; Hockey, 1980; O’brien y
Schwiger, 2005) ante el mayor riesgo de tener dificultades a largo plazo (Barth et al,,
1996; Brooks et al., 2002). Afios después pueden aparecer necesidades de cualquier
miembro de la familia que requiera de apoyo (Anderson, 2005; Good, 2016; Leung y

Erich, 2002; Rosenthal y Groze, 1992). En la misma linea, algunos estudios encuentran
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que las necesidades familiares se incrementan con el tiempo (Smith y Howard, 1999;

Smith, Howard y Monroe, 1998; Reilly y Platz, 2003).

En la linea también de mantener los apoyos postadoptivos a lo largo del tiempo,
Berry et al.,, (2007) identificaron que, a los doce meses de la adopcidn, el mejor predictor
para familias intactas era la calidad del apoyo postadoptivo de la entidad. Hussey (2012)
defiende la necesidad de asistencia a largo plazo para ayudar a los padres a ajustar
expectativas, entender las necesidades del nifio y buscar la ayuda que sea necesaria. En
otros estudios se pone de relieve cémo la insatisfaccion puede acompaiiar al esfuerzo de
la adopcién de un nifio con necesidades especiales; de ahi que las familias hayan de
contar con apoyos a largo plazo, no solo en el momento en el que se produce la adopcién

(Baskin et al.,, 2011; Forbes y Dziegielewski, 2003).

En algunas investigaciones observaron que cuando los padres piden ayuda, se
orientan a los servicios ofrecidos por el sistema (Barth y Miller, 2000; Todis y Singer,
1991). En este contexto, son las entidades las que deben promover y proveer una amplia
gama de servicios postadoptivos que facilitaran aquellos profesionales que conocen las
necesidades a las que se enfrentan estas familias (Reilly y Platz, 2003, 2004). Allen et al,,
(2002) observaron que son los padres que habian tramitado la adopcion a través de
entidades publicas los mas proclives a solicitar servicios de apoyo postadoptivo. Otros
estudios encuentran que los padres adoptivos encuentran apoyo en recursos publicos,
privados, asi como en otros no profesionalizados (Haugaard et al., 2000; Reilly y Platz,
2004; Wind et al., 2007). Frente a todo lo anterior, Brown (2007) puso de manifiesto que

las familias demandaban mas un apoyo general que servicios concretos.

110



Adopcidn y acogimiento de nifios con discapacidad intelectual: Bienestar familiar y factores asociados

Las propias familias han manifestado una cierta preocupacion por la disponibilidad
y calidad de los servicios profesionales (Molinari y Freeborn, 2006). En ocasiones,
observan que los apoyos para las familias eran en general inadecuados (Berry, 1990).
Hill y Moore (2015) encontraron que los padres de nifios con necesidades especiales
(problemas emocionales, de comportamiento o de salud mental) manifiestan que sus
hijos presentan necesidades de apoyo en el hogar, en la escuela, en la comunidad y con
respecto a los grupos de iguales. Por el contrario, los padres de hijos con discapacidad
(retraso en el desarrollo, discapacidad intelectual o sindrome alcohdélico fetal) tan solo

encontraban necesidades de apoyo en el ambito educativo.

Segun la literatura previa, los apoyos formales considerados como mas necesarios o
mas demandados por las familias con hijos con necesidades especiales son los

siguientes:

. Asesoramiento especializado e intervencion. Sar (2000) encontré
que las madres valoraban en mayor medida los apoyos relacionados con el
ejercicio de la parentalidad. Hay una demanda de atenciéon por parte de
especialistas cualificados que parece no estar cubierta (Nunes y Dupas, 2011;
Reilly y Platz, 2004), asi como de técnicos que manejen recursos comunitarios
para la adopcion (Molinari y Freeborn, 2006). Encontramos la necesidad de
asesoramiento (Kramer y Houston, 1998; Laan, Loots Janseen y Stolk, 2001),
también a nivel familiar, ademas de espacios de intervencion (Myers, 1992) y,
especificamente, ante problemas de conducta (Hill y Moore, 2015; Leung y
Erich, 2002; McDonald et al., 2001; Miller et al., 2016; Merighi y Paulsen, 2009;

Reilly y Platz, 2003; Ryan et al., 2009).
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. Apoyos de caracter médico. Las familias sefialaron la necesidad de
contar con entidades de apoyo para la gestion y atenciéon médica en general
(Hill y Moore, 2015; Leung y Erich, 2002; Merighi y Paulsen, 2009; Miller et al.,
2016; Reilly y Platz, 2003; Ryan et al,, 2009). Otros investigadores observan la
necesidad de los padres de contar con apoyos especificos ante problemas
meédicos concretos (Rosenthal et al, 1996; Walsh, 1998a), como la salud

mental (Mackenzie, 1993).

. Apoyos en el ambito educativo. El apoyo a nivel escolar es una de
las demandas mas importantes observada en algunos estudios (Brown, 2007;
Hill y Moore, 2015; Leung y Erich, 2002; Merighi y Paulsen, 2009; Reilly y
Platz, 2003). También se ha encontrado la demanda de apoyo hacia el propio
sistema educativo (Evans, Scott y Schulz, 2004) y del profesorado (Paley,

O’Connor, Frankel y Marquardt, 2006).

. Programas de formacion. Los programas de educacién y formacion
para familia también fueron destacados como necesidades en distintas
investigaciones recientes (Hill y Moore, 2015; Miller et al,, 2016; Ryan et al,,
2009). Muchas familias reciben la formacién presencial en las entidades, pero
también hay otras entidades que han creado formaciones especificas (Berry et
al., 2006; Bryan et al., 2010; Zosky et al., 2005) que dan respuesta a cuestiones

concretas a través de videos y recursos web (Welsh, Petril y Mathias, 2007).

. Apoyo de otras entidades y organismos. Algunas investigaciones

han sefalado la demanda de apoyo a través de la conexién con otros servicios
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locales, entidades o centros de atencién y proteccién a la infancia (Brown,

2007; Reilly y Platz, 2003; Ray, 2005).

= Apoyo econdémico. Diversos estudios encontraron la importancia y
alta demanda de los apoyos financieros (Coyne y Brown, 1985a; Glidden,
1991; Hill y Moore, 2015; Kramer y Houston, 1998; Marcenko y Smith, 1991;
Miller et al., 2016; Nunes y Dupas, 2011; Reilly y Platz, 2004; Rosenthal et al.,
1996; Ryan et al., 2009). Por un lado, se encuentra que el estrés asociado a la
crianza de un hijo con necesidades especiales puede ser prevenido o reducido
cuando la familia tiene un soporte econémico adecuado (Todis y Singer, 1991).
Por otro, facilita el acceso a otras numerosas ayudas gracias a poder cubrir su
coste (Rosenthal, 1993). Barth y Miller (2000) observaron que las familias que
no reciben subsidios estan en alto riesgo de ruptura de la adopcién y Forbes y
Dziegielewski (2003) encontraron que este tipo de ayudas son muy escasas. El
apoyo econO6mico es en ocasiones tan determinante que algunas familias han
mantenido a su hijo en acogimiento para no perder las ayudas econémicas al
realizarse la adopcidén, ante el temor de no poder afrontar todos los costes

derivados de las necesidades de sus hijos (Macaskill, 1985).

. Grupos de apoyo. La necesidad de grupos de apoyo es encontrada
con frecuencia en la literatura previa (Erich y Leung, 1998, 2002; Groze y
Rosenthal, 1993; Hill y Moore, 2015; Kramer y Houston, 1998; McDonald et al.,
2001; Merighi y Paulsen, 2009; Miller et al., 2016; Ryan et al., 2009; Reilly y
Platz, 2003). A pesar de ello, los resultados mas recientes apuntan a que justo

los servicios relacionados con los grupos de apoyo han sido poco cubiertos, lo
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que algunos investigadores relacionan con una menor calidad de las relaciones

dentro de la familia (Reilly y Platz, 2004).

. Respiro familiar. El respiro familiar tiene una importante demanda
(Kramer y Houston, 1998; McDonald et al., 2001; Marcenko y Smith, 1991). Sin
embargo, ha sido encontrado también como uno de los menos cubiertos en
estudios previos (Rosenthal et al.,, 1996; Reilly y Platz, 2004). En el caso de
padres adoptivos de hijos con discapacidad este fue el servicio mas utilizado

segun algunos estudios (Macaskill, 1988)

La dificultad puesta de relieve ha sido determinar cudles son las ayudas que
favorecen que la adopcion o el acogimiento sea exitoso. Investigaciones previas
consideran que la clave esta en la calidad del apoyo postadoptivo facilitado por la
entidad (Berry et al., 2007); Sar (2000) encontr6 que las familias estiman poco necesario
lo relacionado con la prevencion de la ruptura o disolucién de la adopciéon, aunque en

todo caso, es necesario adaptar a cada familia los servicios de apoyo (O'Dell et al., 2015)

La habilidad de los cuidadores de nifios con necesidades especiales para acceder a la
variedad de apoyos y servicios también se ha asociado al éxito de la experiencia
adoptiva (Groze, 1996; Groze et al. 1996). En términos generales, la via de acceso es
diversa (entidades de adopcion, servicios sociales, organizaciones, escuelas) y aunque
algunas son especificas para familias adoptivas, en otros casos nos encontramos

recursos abiertos a todas las familias (Hill y Moore, 2015).

Los padres necesitan entender como son los procedimientos de acceso a los

servicios sociales, de salud y de educaciéon (Avery, 1999; Ray, 2005). Las familias
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manifiestan barreras de acceso a los servicios que necesitan, como la incapacidad para
encontrar el servicio adecuado, el alto coste o falta de competencia por parte de los
proveedores de los mismos (McKay y Ross, 2011). Estas barreras son mayores en el caso
de familias cuyos hijos adoptivos tienen una discapacidad, independientemente de la
etiologia de esta (Hill y Moore, 2015; Leung y Erich, 2002; Merighi y Paulsen, 2009;
Molinari y Freeborn, 2006; Reilly y Platz, 2003). En esta linea, Ryan et al. (2009)
identificaron a través de su investigaciéon barreras para la utilizaciéon de servicios
postadoptivos por parte de las familias e hicieron algunas recomendaciones para
incrementar su uso. Entre las barreras encontramos cuestiones vinculadas a temas
econdmicos, adecuacion de los servicios, posibilidades de acceso, desconocimiento de
las opciones, discontinuidad de los técnicos y apariencia de perfecciéon o normalidad
familiar. Entre las recomendaciones para incrementar su uso, sefialan: incrementar la
financiaciéon y la atencién de profesionales especialistas, facilitar informacion,
asesoramiento legal, acciones educativas, fomentar la colaboracién entre entidades y

puesta en marcha de grupos de apoyo.

Del trabajo realizado por Allen et al. (2002) se desprende que un importante
nimero de padres adoptivos no encontraron apropiados los servicios recibidos. En
estudios recientes (Good, 2016), las familias manifiestan escasez en la buena
preparacion de los servicios, en soporte postadoptivo, en soporte especifico para

discapacidad, apoyo educativo y ayuda en las adopciones abiertas.

No siempre observamos valoraciones negativas de los servicios de apoyo. En
algunos casos las familias manifiestan sentirse satisfechas con los trabajadores sociales,

aunque no hayan recibido todos los apoyos necesarios (Nelson, 1985), asi como con los
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servicios disponibles y de los que han hecho uso (Marcenko y Smith, 1991). También en
ocasiones sienten haber sido ayudadas en el afrontamiento de los retos inherentes a la

crianza de sus hijos con necesidades especiales (Zosky et al., 2005).

Parece que una de las claves de la satisfaccién también estd en relacién con el
conocimiento que los trabajadores sociales tienen de los diferentes servicios de apoyo y
la conexidn de estos con las familias (O'Dell et al., 2015; Rosenthal et al., 1991; Zosky et
al, 2005). Hay familias con mas experiencia y conocimiento que el profesional con
respecto a la adopcién y la discapacidad (Molinari y Freeborn, 2006; Marx, 1990).
Cuando los padres estan insatisfechos con los servicios disponibles, hacen uso de sus
propios recursos y experiencias para educar a los profesionales que supuestamente

deberian ayudarles a ellos (Smith y Howard, 1999; Macaskill, 1985).

En otros estudios encontramos padres titubeantes o poco dispuestos a pedir ayuda
(McKay y Ross, 2011) o padres que tienen, ademas de las dificultades para encontrarlos,
una ausencia de interés en servicios postadoptivos, siendo la tasa de padres que se
benefician de estos servicios muy baja (Brooks et al.,, 2002). A pesar de los potenciales
beneficios para las familias adoptivas, el uso de estos servicios es menor de lo esperado

(Dhami, Mandel y Sothmann, 2007).

Otra de las dificultades es que en muchas ocasiones los padres han de recurrir a
entidades que estan vinculadas a los servicios de proteccion; esto provoca que los
padres eviten pedir apoyo por el temor a la estigmatizacion (O'Brien y Schwiger, 2005)

o porque puedan ser considerados padres inadecuados (Todis y Singer, 1991).
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c) Papel de las entidades de adopcion.

El papel de las entidades ha sido estudiado en numerosas ocasiones. Aunque hay
investigaciones que muestran la importancia y necesidad de los programas de apoyo
para los padres adoptivos en general (Bryan, Flaherty y Sounders, 2010) y programas
especificos para los padres que adoptan hijos con discapacidad (Wimmer y Richardson,
1990); la mayoria de las entidades atienden poco a los programas de atencion a la

adopcidn de estos nifios.

También encontraron la interaccién entre entidades y familias como un aspecto
importante en el resultado de las adopciones (Groze, 1996; McDonald, Lieberman,
Partridge y Hornby, 1991; Moffatt y Thoburn, 2001). En diferentes estudios encontraron
que la mayoria de los participantes identificaron la entidad con la que gestionaron la
adopcion como una de las mayores fuentes de estrés durante a adopcion y a lo largo del

tiempo (Forbes y Dziegielewsky, 2003; Todis y Singer, 1991).

Los profesionales se involucran con la familia antes de que se produzca la adopcidn.
Estudios realizados encuentran que es habitual que se centren en el reclutamiento y
evaluacion de familias mas que en facilitar soporte y servicios (Smith y Howard, 1999).
El proceso es largo y riguroso e implica un estudio del hogar, y reuniones y entrevistas
con los futuros padres en las que se aborda el proceso de adopcién y también cdmo

afrontar las necesidades especiales del nifio (Sar, 2000).

Algunos estudios ya pusieron de manifiesto que los profesionales de la adopcion no
parecian tener una formacion suficiente y adecuada para trabajar y poder capacitar a las

familias en el cuidado de los diferentes tipos de discapacidad (Coyne, 1990; Forbes y
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Dziegielewski, 2003; Groak et al., 2015; Mackenzie, 1993; Rosenthal y Groze, 1990). Y
aunque algunos estudios no encontraron evidencias que indicasen que fuera necesario
un conocimiento profundo sobre los asuntos de la adopcién para trabajar con familias
adoptivas (Barth y Miller, 2000), son mas los que sefialan la dificultad que supone que
los profesionales que rodean a la familia adoptiva no estén formados de manera
especifica para entender y abordar los asuntos relacionados con la adopcion (Cole,
1990; Marx, 1990; Reilly y Platz, 2003; Zirkle, Peterson y Collins-Marotte, 2001). La
normalizacién de la adopcién requiere tanto la ampliaciéon de la financiacién de los
servicios, como la especializacion de los profesionales de los diversos campos

implicados (Macaskill, 1985; Schweiger y O’Brien, 2005).

Las familias también manifestaron su frustracion ante el hecho de encontrarse solo
con «proveedores de servicios» y no profesionales que entiendan verdaderamente las
cuestiones inherentes a la adopcion. El sentimiento de soledad y aislamiento aparece en
los discursos; manifiestan también la importancia de estar en contacto con otras familias
adoptivas (que les ayude a normalizar ciertas vivencias y también a saber que las crisis
pasaran al ver que otras familias ya lo han hecho). Una vez realizado el estudio de
idoneidad, los técnicos no tienen tiempo para dedicarse a una adecuada asignacidn o
facilitar servicios en la llegada o en la postadopcion (Wimmer y Richardson, 1990).
Investigaciones recientes encuentran que a menudo no hay asistencia formalizada que
ayude a entender a las familias qué significa la adopcion de un nifio con necesidades

especiales (Good, 2016).
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Capitulo III: La adopcion de nifios con discapacidad

intelectual.

3.1. El concepto actual de discapacidad intelectual.

El «modelo social de la discapacidad» es el nuevo paradigma que considera que la
discapacidad fundamentalmente tiene su origen en causas sociales. Este modelo se
configura a través de los valores que fundamentan los derechos humanos, propician la
supresion de barreras y favorecen la inclusién. Considera la discapacidad como una
construccion social que impide que las personas con discapacidad desarrollen su vida en

igualdad de oportunidades al resto (Victoria, 2013).

A lo largo de la historia las personas con discapacidad intelectual han sido privadas
casi de la consideracidon de seres humanos, ya que la inteligencia se establecia como
elemento necesario para tal consideracion (Tamarit, 2005). El cambio de concepcion
favorece el reconocimiento de que lo que nos convierte en seres humanos no es nuestro
nivel de inteligencia, sino el «ser» con el otro (Tamarit, 2005, p. 666). Asi, la esencia de la
discapacidad deja de ser la inteligencia para pasar a ser la habilidad para adaptarse al
entorno. La discapacidad intelectual supone una limitacién en el funcionamiento de la
persona dentro del contexto social, lo que representa una desventaja para la persona
(Schalock, 2009). Se considera que los factores socioculturales tienen un peso muy
importante en qué se considera un comportamiento competente para una persona

(Parmenter, 2011).
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El concepto de la discapacidad evolucioné desde una caracteristica o rasgo de la
persona (habitualmente identificado como un déficit), a un fenémeno humano con un
origen en factores organicos y/o sociales (Schalock, 2004). La Asociacién Americana de
Discapacidades Intelectuales y del Desarrollo (AAIDD) propone en el afio 1992 un
cambio de paradigma, pasando a considerar la discapacidad intelectual como un
concepto que se expresa a través de la interaccién de una persona con limitaciones
significativas y las barreras del entorno en el que vive (Tamarit, 2005), y en el que

numerosos factores estan implicados (Parmenter, 2011).

Ir mas alla de la inteligencia en la evaluacién nos permite ademas conocer en mayor
profundidad a la persona, lo que nos ayudara frente a cualquier intervencién
relacionada con ella. Dejamos de poner el foco en la carencia para ponerlo en la
potencialidad. Las intervenciones se centran mas en las habilidades adaptativas y en el
contexto. Aparece una nueva forma de relacién entre las personas con discapacidad

intelectual y las demas, basada en el respeto a la autodeterminaciéon (Tamarit, 2005).

3.1.1. Definicion de discapacidad intelectual.

La Organizacion Mundial de la Salud, (2001) considera que la discapacidad tiene su
origen en un trastorno del estado de salud que genera deficiencias en las funciones del
cuerpo y sus estructuras, limitaciones de la actividad y restricciones en la participacién

dentro de un contexto de factores medioambientales y personales.

La novena edicion de la AAIDD (1992) significo el gran cambio del paradigma en la

concepcion tradicionalmente utilizada en décadas anteriores: se rechaza la concepcion
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reduccionista basada en la caracteristica o patologia de la persona para proponer una
concepcidn interaccionista en la que el ambiente desempefia un papel sustancial. Se
cambia asf a un enfoque multidimensional en el que se introduce el concepto de apoyos.
En la décima edicién del afio 2002, la AAIDD volvié a dar una definicién en la que se
realiza un ajuste de la propuesta anterior, incluyendo una perspectiva que contempla los
contextos sociales de las personas y las multiples dimensiones del funcionamiento
humano (Schalock, 2009). La discapacidad intelectual se define como: «Discapacidad
caracterizada por limitaciones significativas en el funcionamiento intelectual y la
conducta adaptativa tal como se ha manifestado en habilidades practicas, sociales y
conceptuales. Esta discapacidad comienza antes de los 18 afos» (Luckasson y cols,,

2002, p. 8).

Hasta este momento, se hace uso de la clasificacion de las personas en funcién de su
grado de inteligencia, en base a los que se determinaban cuatro grados de severidad:
ligera, moderada, severa y profunda, (Katz y Lazcano-Ponce, 2008). A partir de
entonces, la AAIDD (2002) introduce un importante cambio en la manera de realizar la
clasificacion. Pasa a realizarse en funcion de la intensidad de la necesidad de los apoyos
(intermitente, limitado, extenso o generalizado) en las distintas areas que se conocen
como habilidades adaptativas (Montero, 2005) y que son: comunicacion, contenidos
escolares funcionales, autodireccién, salud y seguridad, habilidades sociales, ocio,
cuidado personal, vida en el hogar, uso de la comunidad y trabajo. Busca, asimismo, dar
respuesta a la demanda de como evaluar la intensidad de los apoyos y desarrollar un
plan de intervencién individual, haciendo también mayor hincapié en los apoyos

naturales (Tamarit, 2005). Se produce consecuentemente un cambio en la prestacién de
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servicios y en las practicas de provision de apoyos a las personas con discapacidad

intelectual.

En el aflo 2010, la undécima edicién expone como tras haber dejado atrds conceptos
como «deficiencia mental» o «retraso mental», el uso actual del término discapacidad

intelectual esta basado en los siguientes puntos (Verdugo y Schalock, 2010):

. Pone de relieve las dimensiones sociales y ecoldgicas de la
discapacidad. Las limitaciones de las personas tienen un origen en factores

organicos y sociales y se dan dentro de un contexto.

. Se alinea mejor con las practicas profesionales centradas en

conductas funcionales y factores del contexto.

. Facilita una base coherente para proporcionar los apoyos

individuales necesarios.

= Carece de connotacion peyorativa u ofensiva para las personas.

. Es mas consistente con la terminologia internacional.

Este enfoque explica la discapacidad desde el desajuste entre las capacidades de la
persona y la demanda de su ambiente. Se centra en la mejora que los apoyos
individualizados pueden hacer en el funcionamiento de la persona. «Permite la
busqueda y comprensién de la “identidad de la discapacidad”, cuyos principios incluyen:
autoestima, bienestar subjetivo, orgullo, causa comun, alternativas, politicas y

compromiso en la accién politica» (Verdugo y Schalock, 2010, p.10).
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3.1.2. El enfoque de la Calidad de Vida.

Superados los conceptos de normalizacion e integracion vigentes en las décadas de
los setenta y ochenta, se instaura a partir de los noventa el concepto de calidad de vida
(Verdugo, 2004). A partir de este momento, dejan de plantearse como objetivos
simplemente el acercar a las personas con discapacidad intelectual al estilo de vida
considerado como normal o a formar parte de un grupo para ocuparse de los diferentes
ambitos de la vida de las personas con discapacidad intelectual. Cada persona con
discapacidad es diferente no solo por sus caracteristicas individuales, sino también por

el entorno que le rodea y la interaccién que establece con él (Verdugo, 2004).

Schalock y Verdugo (2003) desarrollan un modelo que consiste en un enfoque
multidimensional compuesto por ocho dimensiones operativizadas en una serie de
indicadores. Su objetivo es la valoracién de cara al uso de diferentes programas o
servicios que se orienten a las personas con discapacidad. Se basan en un enfoque
ecologico de la Teoria Sistémica (Bronferbrenner, 1979), por lo que la calidad de vida

deja de ser vista como una cuestion individual. Todo ello queda reflejado en la siguiente

Tabla 4:
Tabla 4
Modelo de Calidad de Vida
AREA INDICADOR
Satisfaccion: Estar satisfecho, feliz y contento.
Bienestar Autoconcepto: Estar a gusto con su cuerpo, forma de ser, sentirse valioso.
emocional Ausencia de estrés: Disponer de un ambiente seguro, estable y
predecible. No sentirse nervioso, saber lo que se tiene que hacer que puede
hacerlo.
Relaciones Interacciones: Estar con diferentes personas, disponer de redes sociales.
: Relaciones: Tener relaciones satisfactorias, tener amigos y familiares y
interpersonales

llevarse bien con ellos.
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Apoyos: Sentirse apoyado a nivel fisico, emocional, econémico. Disponer
de personas que le ayuden cuando lo necesite y que le den informacion
sobre sus conductas.

Estatus econdmico: Disponer de ingresos suficientes para comprar lo que
necesita o le gusta.

Empleo: Tener un trabajo digno que le guste y un ambiente laboral

Bienestar material
adecuado.

Vivienda: Disponer de una vivienda confortable, donde se sienta a gusto y
cémodo.

Educacion: Tener posibilidades de recibir una educaciéon adecuada, de
acceder a titulos educativos, de que se le ensefien cosas interesantes y

utiles.
Desarrollo Competencia personal: Disponer de conocimientos y habilidades sobre
personal distintas cosas que le permitan manejarse de forma auténoma en su vida

diaria, su trabajo y su ocio, sus relaciones sociales.

Desempefio: Tener éxito en las diferentes actividades que realiza, ser
productivo y creativo.

Salud: Tener un buen estado de salud, estar bien alimentado, no tener
sintomas de enfermedad.

Actividades de la vida diaria: Estar bien fisicamente para poder moverse
de forma independiente y realizar por si mismo actividades de
Bienestar fisico autocuidado, como la alimentacidn, el aseo, vestido, etc.

Atencidn sanitaria: Disponer de servicios de atencion sanitaria eficaces y
satisfactorios.

Ocio: Estar bien fisicamente para poder realizar distintas actividades de
ocio y pasatiempos.

Autonomia/control personal: Tener la posibilidad de decidir sobre su
propia vida de forma independiente y responsable.

Metas y valores personales: Disponer de valores personales,
Auto expectativas, deseos hacia los que dirija sus acciones.

determinacion Elecciones: Disponer de distintas opciones entre las cuales elegir de forma
independiente segun sus preferencias, por ejemplo, dénde vivir, en qué
trabajar, qué ropa ponerse, qué hacer en su tiempo libre, quiénes son sus
amigos.

Integracion y participaciéon en la comunidad: Acceder a todos los
lugares y grupos comunitarios y participar del mismo modo que el resto de
personas sin discapacidad.

Inclusié ial Roles comunitarios: Ser una persona util y valorada en los distintos
nclusién socia o - . .
lugares y grupos comunitarios en los que participa, tener un estilo de vida

similar al de personas sin discapacidad de su edad.

Apoyos sociales: Disponer de redes de apoyo y de ayuda necesaria de
grupos y servicios cuando lo necesite.

Derechos humanos: Que se conozcan y respeten sus derechos como ser
humano y no se le discrimine por su discapacidad.

Derechos
Derechos legales: Disponer de los mismos derechos que los ciudadanos y

tener acceso a procesos legales para asegurar el respeto de estos derechos.

Fuente: Schalock y Verdugo, 2003.
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Schalock y Verdugo (2003) afirman:

El concepto de calidad de vida nos da un sentido de referencia y guia desde la
perspectiva familiar, un principio primordial para mejorar el bienestar personal de
las personas y colaborar por el cambio a nivel social, y tener un lenguaje comun y
marco de referencia sistematico que guie nuestros esfuerzos actuales y futuros (p.

180).

En el afio 2000, el Grupo de Investigacion con Interés Especial en Calidad de Vida de
la Asociacién Internacional para el Estudio Cientifico de las Discapacidades Intelectuales
(IASSID) propuso las siguientes cuestiones en relacion a la medida de la calidad de vida

(Schalock, Brown y Brown 2002):

= La calidad de vida mide el grado en el que las personas tienen

experiencias significativas que valoran.

. La medida de la calidad de vida habilita a las personas para avanzar

hacia una vida significativa que disfruten y valoren.

. La calidad de vida mide el grado en el que las dimensiones de la

vida contribuyen a una vida plena y con relaciones significativas.

= La medida de la calidad de vida se acomete en el contexto de los

entornos que son importantes para ellos (donde viven, trabajan, etc.).

= La medida de la calidad de vida para los individuos se basa en las

experiencias comunes humanas y en experiencias Unicas personales.
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Cuando hacemos referencia a la calidad de vida nos referimos a todas las acciones
realizadas para alcanzarla, de caracter personal, profesional o econémico. Cada uno de
los recursos han de estar orientados a que la persona mejore sus niveles de

independencia, productividad, integracion y calidad de vida (Schalock y Kiernan, 1990).

3.2. Ser padres de un hijo con discapacidad intelectual.

Los cambios en la definicion de la discapacidad intelectual tienen su reflejo no solo
en las practicas profesionales, sino también en las vivencias personales de todos los

implicados, incluida la asociada a la familia y el ciclo de vida familiar.

La discapacidad intelectual, que inicialmente era vista como una maldicién y
frecuentemente suponia la separacion del nifio de la familia como hemos visto en el

capitulo I, actualmente es vivido como un reto familiar.

Es importante reconocer que la paternidad de un hijo con discapacidad puede ser
una fuente de estrés y supone importantes retos a lo largo de la crianza. Sin embargo,
otras investigaciones ponen de relieve como la crianza de un hijo con discapacidad

puede ser algo positivo.

En algunos estudios se encuentran experiencias personales y familiares muy
positivas, que se han traducido en un desarrollo de la paciencia, la compasidn, la
tolerancia y el amor (Behr y Murphy, 1993; Kausar, Jevne y Sobsey, 2003; Scorgie y
Sobsey, 2000). Se resalta también una experiencia de transformacién de la vida familiar,

que ha pasado a ser mas feliz (Green, 2002).
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Otra de las manifestaciones positivas encontradas por diversos autores tiene que ver
con la mejora de las relaciones familiares y sociales (Jevne et al., 2003; Scorgie y Sobsey,
2000; Stainton y Besser, 1998). Resultados positivos similares encuentran Singh, Indla e
Indla (2008), ademas de una mejora en las relaciones de pareja. Otras investigaciones
hablan de padres que han experimentado vivencias de crecimiento personal (Povee,
Roberts, Bourke y Leonard 2012), e incluso un incremento de su sentimiento de

espiritualidad (Hastings, 2002; Scorgie y Sobsey, 2000).

La capacidad de disfrutar de sus hijos a pesar de las dificultades derivadas de la
discapacidad y la aceptaciéon de las circunstancias, ha sido otro de los aspectos
encontrados en estudios previos (Fisher y Goodley, 2007). De un estudio realizado con
madres de nifios con discapacidad intelectual, Hastings y Taunt (2002) describieron las
percepciones sobre lo que la crianza de los hijos habia supuesto para la familia. Las
madres sefialaron el disfrute del cuidado del hijo; que sus hijos les habian aportado
felicidad y alegria; el sentimiento de haber hecho lo mejor para sus hijos; el sentimiento
de amor que compartir con sus hijos; mayores posibilidades de aprendizaje de sus hijos
y crecimiento; el fortalecimiento familiar y conyugal; poder establecer nuevos objetivos
vitales; mayores posibilidades de desarrollo personal; sentirse mejores personas; el
incremento de la fortaleza y confianza en uno mismo; el aumento de los lazos sociales y
niveles de interaccion social; mayor sentimiento de espiritualidad; cambiar la
percepcion acerca de cuales son las cosas realmente importantes de la vida; y la

sensacion de un ritmo mas lento de las diferentes fases de la vida.

También fueron observados en otros estudios un incremento de la sensibilidad hacia

determinadas causas y personas a nivel social, y de nuevo el cambio en la valoracién
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acerca de cuales son las cuestiones verdaderamente importantes (Jevne et al., 2003,
Scorgie y Sobsey, 2000). Estos hallazgos nos hacen pensar en profundos e importantes
cambios familiares hacia una vida mas plena y feliz, a pesar de los grandes retos a

afrontar en la crianza de un hijo con discapacidad intelectual.

El hecho de que las familias puedan vivir esta experiencia a priori estresante y dificil
de una manera positiva, y que incluso les lleve a alcanzar situaciones de mayor felicidad,

ha sido descrito por algunos bajo el paradigma de la resiliencia familiar.

La resiliencia se entiende como la capacidad de resistir y rehacerse frente a la

adversidad (Luthar, Cicchetti y Becker, 2000).

McCubbin y McCubbin (1988) lo definen como el conjunto de cualidades y
propiedades de las familias que les ayudan a ser resistentes frente a los cambios. Estos
facilitan la adaptacién en situaciones donde se vive una crisis, mediante procesos que

promuevan la supervivencia, salir adelante y resistir.

Para Walsh (2002) se trata de una postura tanto de respuesta inmediata como de
estrategias a largo plazo referentes a su supervivencia, el cuidado, y compromiso en las

relaciones interfamiliares.

En términos generales, las familias resilientes desarrollan un conjunto de fortalezas
que protegen y ayudan a sus miembros a recuperarse de las experiencias negativas.
Estas fortalezas incluyen beneficiarse y contribuir a una red de relaciones en sus
comunidades; buscar un aprendizaje significativo y un sentido compartido de las
experiencias negativas, y enfrentar las crisis sin perder el orden y el equilibrio (Athié y

Gallegos, 2009).
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La perspectiva del desarrollo también es crucial: la resiliencia familiar hace
referencia a los procesos de adaptacién de la familia a lo largo del tiempo, ya que la
interaccion familiar estd también determinada por los diferentes ciclos vitales en

confluencia con los retos especificos que vive cada grupo familiar (Walsh, 2003a,b).

En concreto, en los casos de discapacidad, la familia debe crear un significado de esta
discapacidad que les haga mantener su sensacién de dominio, hacer el luto de la
situacion anterior y desarrollar una flexibilidad hacia la duda y las amenazas de pérdida
(Rolland, 1994). Gradualmente, las familias necesitan ayuda para aceptar la
permanencia de la situacion, aprendiendo a vivir con la circunstancia y forjando una
relacion con los profesionales de ayuda y otros apoyos. En ocasiones las familias
necesitan programas de respiro (cuando hablamos de situaciones crénicas), para evitar
su desgaste emocional. Necesitan, asimismo, encontrar caminos para redefinir sus
objetivos individuales y compartidos, asi como mantener una parte de intimidad frente a

esa amenaza constante (Walsh, 2002).

Desde este enfoque positivo, la investigacion se ha centrado en tres aspectos: el
proceso de estrés y afrontamiento, los retos y necesidades del ciclo de vida y la calidad

de vida familiar.

3.2.1. Proceso de estrés y afrontamiento.

Si la paternidad en general supone un importante estrés y una constante adaptacién,
en los casos de hijos con discapacidad esta situacién es aun mdas compleja (Perry y

Henry, 2009). Los padres experimentan un mayor estrés por la necesidad de asumir
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mayores tareas de cuidado y mayores retos en el dia a dia (Verdugo, 2004). Segun
Glidden et al. (2006) estos padres han de asumir otros retos ademas de los vinculados a
la crianza: diagnoésticos de limitaciones, encontrar y acceder a servicios y recursos y
planificar el futuro de sus hijos. Como sefialan Zapata, Bastida, Quiroga, Charra y Leiva
(2013) tener un hijo con discapacidad constituye un desafio en el que se debe trabajar
para no entender la discapacidad como un fracaso, sino para aceptarla y empezar a

andar.

Entre las fuentes de estrés que pueden darse en estas familias estan: el duelo por la
pérdida del hijo esperado y sus metas en la vida; las relaciones personales; la ansiedad
financiera por el incremento de los gastos; la necesidad de tiempo fuera del trabajo; el
deseo de ser aceptado por otros; el incremento del tiempo que necesitaran; el
decremento del tiempo personal; la pérdida de rutinas diarias y el reto que supone
conseguir algunos servicios (Bailey et al., 2005). En la misma linea, Mercado y Garcia
(2010) observaron que las familias que tienen un hijo con discapacidad intelectual
soportan mas tensiones que el resto de las familias, no contando siempre con los

recursos necesarios para hacer frente a las demandas que les plantea su dia a dia.

Encontramos numeros estudios donde se observa mayor riesgo de estrés en las
familias que tienen hijos con discapacidad intelectual (Baker-Ericzén, Brookman-Frazee
y Stahmer, 2005; Basa, 2010; Gupta y Kaur, 2010; Hassall, Rose y McDonald, 2005; Mak

y Ho, 2007; Pozo, Sarria y Méndez, 2006; Webster, Majnemer, Platt y Shevell, 2008).
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a) Factores de riesgo y proteccion en el proceso de estrés y

afrontamiento.

Encontramos en la literatura diferentes variables que se han relacionado con los
niveles de estrés familiar. A continuacidén, se identifican y se exponen las principales

evidencias de su relacion con el estrés (bienestar de las familias).

. Edad del hijo. El nivel de estrés afrontado por las familias en
relacion con la variable edad muestra diferentes resultados. En algunos
estudios los padres manifiestan unos mayores niveles de estrés cuando el nifio
es mas pequeino (Galvin, 2000); otros autores encuentran que estos niveles se
ven reducidos en la medida en la que los nifios se van haciendo mayores
(Ritzema y Sladeczek, 2011). En otros estudios encontramos, por el contrario,
que el estrés se incrementa a medida que pasan los afios al tener que enfrentar
nuevos retos (Barrientos, Coyotzi, Hurtado y Vera, 2010; Baker, Barroso et al,,
2010 en Rubio, 2016; Eisenhower, Baker y Blacher, 2005; Rubio, 2016).
Estudios anteriores realizados longitudinalmente encontraron que el estrés se

mantiene a lo largo del tiempo (Dyson, 1993, 1997).

. Diagnostico de discapacidad. El diagnostico o la gravedad de la
discapacidad también es uno de los factores que encontramos relacionado con
el estrés. Los resultados apuntan a que a mayor severidad de la discapacidad
(Gupta, 2007), y menores habilidades adaptativas (Martin, 2001), los padres
afrontan un mayor estrés. Una mayor demanda de cuidados hacia sus hijos en
general, parece incrementar los niveles de estrés en los padres (Plant y

Sanders, 2007). Relacionado con ello encontramos la comunicacién del
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diagnostico. Cuando el diagnoéstico se ha dado de manera positiva y optimista,
se dan mayores niveles de satisfaccion familiar y sentimientos positivos
(Skotko y Canal, 2004). En un estudio con padres de hijos con sindrome de
Down observaron que recibir el diagndstico de manera cercana y

comprensible hace que sea aceptado mas facilmente (Cunningham, 2011).

. Problemas de conducta. Son numerosos los estudios en los que se
encuentra una relaciéon entre los problemas de conducta de los hijos con
discapacidad intelectual y el mayor estrés en la familia (Abbeduto et al., 2004;
Bromley, Hare, Davison y Emerson, 2004; Nachshen, Garcin y Minnes, 2005;

Povee et al., 2012; Sayed, Hussin, El-Batrawy, Zaki y El-Gaafary, 2006).

. Disponibilidad de apoyos y acceso a recursos. En relaciéon a la
disposicion de recursos para las familias con hijos con discapacidad,
observamos que una de las variables que tiene importante peso es el apoyo
social. Este tiene un papel relevante en el proceso de afrontamiento de las
familias de sucesos estresantes, ademas de facilitar la adaptacién a tener un
hijo con discapacidad (Baker, Blacher, Crnic y Edelbrock, 2002; Florian y
Findler, 2001; Jones y Passey, 2004; Pozo, Sarria y Brioso, 2014; Shin y
Crittenden, 2003; Shin, Nhan, Crittenden, Hong, Flory y Landisnsky, 2006). En
la medida en la que las familias cuentan con un mayor nimero de apoyos
informales, se dan menores niveles de estrés y como consecuencia se
incrementan los niveles de satisfaccion familiar (Jones y Passey, 2004;

Warfield, Krauss, Hauser-Cram, Upshur y Shonkoff, 1999). El apoyo social es la
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estrategia mas utilizada por algunas familias segun se desprende del estudio

realizado por Greer, Grey y McClean (2006).

Dentro de la familia, la pareja es un importante recurso para el
afrontamiento del estrés (Hassall et al., 2005; Joosa y Berthelsen, 2005; Pozo
et al., 2014; Ostberg y Hagekull, 2000; Pakenham, Samios y Sofronoff, 2005).
Contar con una pareja aparece también como un indicador de mayor

adaptacion familiar (Saloviita, Itdlinna y Leinonen, 2003).

El contacto y apoyo de otras familias que viven también una situacién
similar es otro de los recursos de los que hacen uso las familias con hijos con

discapacidad (Cho, Singer y Brenner 2000; Kausar et al., 2003).

El apoyo formal es otra de las variables estudiadas como factor de
proteccion. Este apoyo contribuye a la movilizaciéon de la familia dentro de la
comunidad (Greer et al., 2006). Entre otros, encontramos los grupos de padres
como elementos de apoyo muy valorados de cara al afrontamiento del estrés
(Boyd, 2002). En esta misma linea, ya Bristol (1987) observé que la
disposicion de recursos predice en buena medida la satisfaccion familiar. Los
profesionales son también otros de los recursos formales mas importantes
sefalados en las investigaciones. Desafortunadamente, la presencia y el papel
de los profesionales en ocasiones ha sido vivido como algo negativo: en
numerosos estudios se observa una insatisfaccion con el trato recibido por los
profesionales tras el diagnostico (Chichevska y Dimitrova, 2013; FEAPS, 2008;
Jones y Passey, 2004; Minnes y Steiner, 2009; Nuiez, 2007). En ocasiones

también los padres han manifestado sentirse infravalorados por los
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profesionales (Scorgie, Wilgosh y McDonald 1999; Soodak y Erwin, 1995; Valle
y Aponte, 2002). Esta situacidn es especialmente importante si tenemos en
cuenta los resultados obtenidos por algunas investigaciones, que sefialan que
aquellos padres que se perciben a si mismos como competentes afrontan
mejor el estrés (Dekovi¢, Asscher, Hermanns, Reitz, Prinziey Van den Akker,

2010; Finzi-Dottan, Triwitz y Golubchik, 2011; Haan, Prinzie y Dekovic, 2009).

= Vinculacion o creencias religiosas. Bhan, Mehta y Chhaproo (1998)
estudiaron la presencia de creencias o vinculacién religiosa por parte de las
familias de cara al afrontamiento de la discapacidad de un hijo y su crianza. En
estudios posteriores observaron que supone una ayuda para interpretar de
manera positiva la discapacidad del hijo (Kausar et al., 2003). El apoyo
espiritual también incrementa los niveles de funcionamiento familiar y reduce

los niveles de angustia (Manning y Wainwright y Bennet, 2011).

3.2.2. Ciclo de vida familiar y las necesidades de apoyo.

Las familias atraviesan una serie de etapas a lo largo de la vida que pueden ser mas o
menos coincidentes y se conocen como el ciclo vital normativo. Se suelen distinguir las
siguientes: establecimiento de la pareja y matrimonio; llegada de los hijos/hijos
pequefios; familias con hijos adolescentes; familias con hijos iniciando la adultez
(emancipacién); familias en afos post-parentales; familias con padres ancianos y

finalmente muerte de los padres (Turnbull y Turnbull, 2006).
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En el caso de las familias que tienen un hijo con una discapacidad intelectual, el
transcurso previsible por las diferentes etapas estara condicionado por las necesidades
que vayan apareciendo derivadas de la discapacidad. Esto conlleva que existan
importantes diferencias, no solo en la duracién de las diferentes etapas, sino en cémo se

van afrontando y cerrando cada una de ellas.

Los sentimientos de enfado, tristeza e incluso culpa son frecuentes en las familias
que tienen un hijo biolégico con discapacidad al menos en los primeros momentos tras
el diagnostico. En estos momentos los apoyos juegan un papel muy importante: apoyos
formales e informales, que se materializaran en recursos y en una red de amigos y

familiares (FEAPS, 2005).

Durante la primera infancia la familia se centra en dar respuesta a las necesidades
del bebé o del nifio; los recursos de atencién temprana fomentaran un mayor desarrollo
del hijo, pero también ayudaran a los padres a conocer y entender la nueva realidad
(Cérdoba y Soto, 2007; Cortés, 2014; FEAPS, 2001). Con la llegada de la nifiez, los padres
han de plantearse las diferentes opciones en relacién a la escolarizacién y todo aquello

que esta vinculado a la inclusion y a su futuro (Cortés, 2014).

En la adolescencia se produce la maduracion sexual, desarrollo de la identidad e
independencia emocional (Cortés, 2014). La principal dificultad para los padres es que
sus hijos en este momento tienen un desarrollo cognitivo menor, lo que incrementa la

dificultad en un periodo ya de por si complejo (Turnbull y Turnbull, 2006).

La época del despegue a la adultez es en la que las familias pueden encontrar

mayores tensiones; la busqueda de los apoyos necesarios para poder alcanzar la vida

135



Adopcidn y acogimiento de nifios con discapacidad intelectual: Bienestar familiar y factores asociados

deseada en la que gozar de dignidad, interdependencia, inclusiéon y productividad

requiere de importantes esfuerzos por parte de la familia (Turnbull y Turnbull, 2006).

Es frecuente que las familias se enfrenten a mensajes contradictorios. Por un lado,
los mensajes que tienden a la normalizacién, defensa de la autodeterminacion,
independencia del hijo. Por otro, a medida que los hijos se van haciendo mayores, los
padres no cuentan con los mismos hitos biograficos que les permitan confirmar que los
hijos van adquiriendo las habilidades y competencias para enfrentarse al mundo de
manera auténoma. Asi, en ocasiones los padres son invadidos por sentimientos de
confusidn, ambigliedad y de no avanzar en las etapas, sino quedarse atrapados en las

anteriores (Turnbull y Turnbull, 2006).

Muchas de las necesidades que experimentan las familias no son exclusivas de una
etapa evolutiva, sino que se extienden a lo largo de todo el ciclo vital de la persona con
discapacidad y de su familia. Las caracteristicas y la intensidad si seran diversas segun el

momento y la familia concreta (Giné, 2000).

En las familias que adoptan hijos con discapacidad intelectual, el ciclo vital
normativo se puede complicar tanto por las transiciones y los retos de la discapacidad
intelectual (Rodriguez, Verdugo y Sanchez, 2015) como por los de la adopcion

(Berastegui y Gbmez-Bengoechea, 2008), siendo la interaccién todavia inexplorada.

Es muy importante que tengamos presente que las necesidades se daran en funcién
del propio contexto social y cultural. A continuacién, presentamos una serie de
necesidades que las familias con un hijo con discapacidad experimentaran a lo largo de

su ciclo vital (Giné, 2000):
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. Necesidad de reconocimiento de la singularidad de los padres,
como pareja y como individuos. Es necesario considerar su diferente respuesta
emocional, el coste que experimentan ante las demandas de su hijo con

discapacidad, y sus propias necesidades individuales, entre otras cuestiones.

. Necesidad de aceptacién, de escucha y de ausencia de juicios de
valor. Los padres habran de ser capaces de valorar no solo sus limitaciones

sino también sus fortalezas.

= Necesidad de informaciéon y accesibilidad a los servicios. Esto sera
una constante a lo largo de la vida y habra de ser acorde a la edad y las
caracteristicas del hijo con discapacidad. Es importante no solo manejar la
informacién de la existencia de determinados recursos, sino también cudles

son las vias de acceso a los mismos.

. Necesidad de asesoramiento familiar y apoyo en la educacion del
hijo. Desde el inicio, en la aceptacion de la realidad del hijo y comprension de
sus necesidades, también en pautas de crianza, rutinas de interaccién, vias
para facilitar la participacién del hijo, manejo de posibles problemas de

conducta y habilidades sociales y destrezas.

. Necesidad de apoyo a hermanos y otros miembros de la familia. La
relacién entre los hermanos suele ser una cuestion que genera inquietudes en
los padres. Durante los afios de crianza, los padres necesitan apoyo para
transmitir a los hijos el respeto a la diferencia; el objetivo es poder exigir a

cada hijo en funcién de sus capacidades a la vez que ensefian a los hijos sin
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discapacidad a compartir, sin necesidad de que asuman responsabilidades que
no les corresponden. Cuando los padres envejecen también aparece la
preocupacion de que los hijos con discapacidad sigan teniendo los apoyos

necesarios, algo que suele ser asumido por los hermanos.

. Necesidad de una relacion estable y continuada con el centro
educativo. A pesar del reconocimiento de esta necesidad, existen dificultades
ligadas a la escasez de horas en las que estan disponibles los profesionales (lo
que no les permite dar respuesta a la necesidad), y a la falta de preparacién y

de recursos especificos en el contexto educativo.

. Necesidad de apoyo para mejorar la autoestima y fortalecer las
competencias como pareja. Los padres de un hijo con discapacidad pueden
vivir en muchos momentos un sentimiento de frustraciéon e incompetencia
ante las exigencias de la crianza de su hijo con discapacidad. Fortalecer a la
pareja y a la familia ayudara al desarrollo de los hijos en general y al hijo con
discapacidad intelectual en particular, como fuente de estimulacién y espacio

significativo y de seguridad.

. Necesidad de redes de apoyo social y comunitario. Los apoyos
informales son necesarios para el desarrollo del rol paterno y la promocién de
la calidad de vida. Las relaciones familiares, de amistad y la existencia de
grupos comunitarios incide favorablemente en la calidad de vida en la medida
que cubren también necesidades eventuales que puedan producirse (como el

respiro familiar).
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. Necesidad de orientacion para promover la educaciéon emocional y
la autonomia del hijo. A medida que los hijos van creciendo, los padres se
enfrentan a la dificultad de dar una buena educaciéon emocional a la vez que
favorecen y reconocen el derecho de una vida independiente a sus hijos. En
este aspecto cobra una especial relevancia el ayudar al hijo a entender su
discapacidad y a convivir con ella. Entre otros asuntos también encontramos la
necesidad de facilitar la expresion de la sexualidad y la experiencia sana de la
misma. Por ultimo, destacamos la importancia de aprender a «separarse»
emocionalmente del hijo y ayudarle a que reduzca la dependencia de los

padres en la mayor medida posible.

. Necesidad de disponibilidad de profesionales adecuados. Parece
habitual que haya profesionales competentes en el trabajo con personas con
discapacidad intelectual en edades tempranas, pero no sucede lo mismo
cuando hablamos de adultos (Mahoney et al., 1999 en Giné, 2000). Esto se
debe, probablemente, a que el envejecimiento de las personas con
discapacidad intelectual es un fendmeno que se ha generalizado recientemente

(Navas y Uhlmann y Berastegui, 2014).

3.2.3. Calidad de vida familiar.

En el contexto de la calidad de vida como centro de la intervencion, emerge un
interés por la calidad de vida familiar en el ambito de la discapacidad intelectual.

Actualmente se apuesta por dejar definitivamente atras la idea de curar a la persona con
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discapacidad o centrarse en el bienestar de la madre o los servicios de apoyo disponibles
(Garcia y Crespo, 2008). Se apuesta, por el contrario, por considerar «la calidad de vida
de cada uno de los componentes y de la familia como un todo» (Rodriguez et al., 2003, p.
11). La familia es, dentro de ese ambiente, el principal apoyo para la persona con
discapacidad, y su importancia es cada vez mas valorada como fuente de apoyo,
contencidn y prevencion (Garcia y Crespo, 2008; Gonzalez, Simén, Cagigal y Blas, 2013;
Verdugo, 2004). Ademas, la implicacién de la familia en la vida de las personas con
discapacidad es intensa a lo largo de la vida (Fantova, 2000). La calidad de vida familiar
es definida como el grado en el que se colman las necesidades de los miembros de la
familia, el grado en que disfrutan de su tiempo juntos y el grado en que pueden hacer

cosas que son importantes para ellos (Park et al., 2003; Turnbull, 2003).

No existe un volumen importante de literatura previa sobre la calidad de vida
familiar (Garcia y Crespo, 2008; Verdugo, 2004), con las dificultades practicas y de
fundamentacion que conlleva (Rodriguez et al. 2012). A pesar de ello, desde hace
algunos afios viene siendo un importante foco de interés en investigaciones relacionado
con el disefio y evaluacidon de programas, especialmente los orientados a personas con

discapacidad intelectual y sus familias (Verdugo, 2004).

Uno de los modelos que mas se han aplicado se ha basado en el propuesto por el
Beach Center of Disability, con su Escala de Calidad de Vida Familiar (Hoffman, Marquis,
Postons, Summers y Turnbull, 2006) en el que se consideran cinco areas concretas de
calidad de vida familiar: interaccion familiar, paternidad (papel como padres), bienestar
emocional, bienestar fisico y material y apoyos relacionados con la persona con

discapacidad. En Espafia contamos con la adaptacion realizada en el Instituto
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Universitario de Integracion en la Comunidad (INICO) de la Universidad de Salamanca

(Verdugo, Rodriguez y Sainz, 2012).

La satisfaccién familiar también es una variable muy presente en las investigaciones
de adopcién de nifios con necesidades especiales (Anderson, 2005; Asbury et al., 2003;
Baskin et al., 2011; McGlone et al., 2002; Glidden, 1990, 1991; Goetting y Goetting,
1993a; Hockey, 1980; Macaskill, 1985; Marx, 1990; Nelson, 1985; Reilly y Platz, 2003,

2004; Rosenthal et al., 1991; Rosenthal y Groze, 1992; Sar, 2000).

3.3. Investigaciones sobre adopcion y discapacidad intelectual.

La investigacion sobre las adopciones de nifios con discapacidad intelectual es muy
reducida. Encontramos tan solo unos pocos estudios que recogemos en la siguiente tabla

y que describimos a continuacién (Tabla 5).

Tabla 5
Investigaciones sobre adopciones de nifios con discapacidad intelectual.
Autor Aiio Pais Muestra Poblacion
Hokey 1980 Australia 137 nifios Dloen riesgo de
tenerla

Gath 1983 Inglaterra 11 familias (12 nifios) DI
Glidden 1984 Inglaterra 20 familias (23 nifios) DI
Macaskill 1985 Inglaterra 20 familias (23 nifios) DI
Glidden 1990 Inglaterra 42 familias (56 nifios) DI

Nota: DI: discapacidad intelectual
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3.3.1. Hockey, 1980.

Se trata de un estudio realizado sobre la adopcidn en Australia de ciento treinta y
siete nifios (45% mujeres y 55% varones) que tenian discapacidad intelectual o un alto
riesgo de tenerla. La informacién recogida fue de caracter epidemiolégico en el periodo

comprendido entre los afios 1956 y 1970.

En el momento del nacimiento el 66% de estos nifios fueron ya entregados en
adopcion; el 34% restante fueron acogidos o institucionalizados, ya que no eran
inicialmente considerados adoptables. De ellos el 80% tenia una discapacidad
intelectual clara; el 20% restante solo tenia un nivel de inteligencia ligeramente por
debajo de la media, pero presentaban otras dificultades (epilepsia, discapacidades
sensoriales o problemas emocionales). Un 48% de ellos debia su discapacidad a factores
genéticos. El 18% de estos nifios no tenian discapacidad intelectual, pero fueron

incluidos en el estudio por su alto riesgo de tenerla debido a factores genéticos.

Este estudio tenia como objetivo conocer la calidad de la relacién entre el nifio y sus
padres. La informacion fue obtenida a través de los profesionales que habian realizado
el diagnostico y que los habian tratado durante un periodo de tiempo. Una de las
limitaciones es que tan solo en un 25% de los casos contaron con expedientes e

informacién completa.

Los resultados fueron que un tercio de los adoptados mantenia una buena relacién y
sentimiento de pertenencia a la familia. En menos de un cuarto de los casos la relacion
habia fallado. En el resto de los casos se observaban problemas que se manejaban de

manera satisfactoria.
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Las variables que se relacionaron con peores resultados fueron el grado de
discapacidad severa o profunda, la mayor edad del nifio, la presencia de trastornos
genéticos y los problemas de conducta (especialmente cuando un nifio con inteligencia

limite era asignado a una familia con un nivel intelectual mayor).

El conocimiento de la historia familiar y antecedentes genéticos contribuia
positivamente a la relacion entre padres e hijos. La presencia de anomalias congénitas
de los nifios produjo un retraso en la adopcién, pero no increment6 las posibilidades de

institucionalizacion de estos nifios.

Todas las familias requirieron apoyos a lo largo del tiempo, tanto de asesoramiento

como de diversos servicios para los nifios.

3.3.2. Gath, 1983.

Estudio realizado en Inglaterra en el que se selecciona una muestra de once padres
adoptivos o acogedores que, con excepcion de uno de ellos, decidieron voluntariamente
adoptar o acoger hijos con discapacidad. Adoptaron o acogieron, en total a doce nifios
con discapacidad intelectual; siete de ellos con sindrome de Down y los cinco restantes

con discapacidades de diversas etiologias.

El objetivo del estudio fue determinar la prevalencia y tipos de problemas de salud
mental en nifios con discapacidad, asi como esclarecer los factores relativos al nifio y al

entorno familiar asociados con los problemas emocionales y de conducta.
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Del total de las familias, tres eran madres viudas y las ocho restantes, parejas
casadas. Ocho familias tenian hijos biologicos; en dos de las familias monoparentales,
tenfan hijos biol6gicos con sindrome de Down. La edad de la madre el momento de la
adopcién de los ninos con sindrome de Down era superior a la edad de las madres que
tuvieron su primer hijo bioldgico; esta diferencia no se encuentra en el grupo de nifios

que tienen otras discapacidades.

En relacién a las relaciones de pareja observaron una buena calidad de las mismas.
Con respecto a posibles problemas de salud mental, tan solo una de las madres
presentaba un cuadro de estas caracteristicas, (frente a un 20% de las madres biologicas

de hijos con discapacidad que lo presentaban).

Las motivaciones en estas familias fueron: dar a un nifio que lo necesita una familia;
adoptar a hijos que habian estado previamente en acogimiento; tener otros hijos con
discapacidad y querer darles un hermano con unas circunstancias similares. Las familias
que participaban en programas de acogimiento temporal, una vez formalizada el
acogimiento permanente o adopciéon de su hijo con discapacidad, abandonaron los

acogimientos temporales.

Una de las cuestiones que sefalaba el presente estudio en relacion a los hermanos es
que aquellos que se han criado con otros hijos con discapacidad, tienen mas tendencia a

recibir atencion profesionalizada en algin momento.

La historia previa del nifio variaba mucho en funcion de los casos. Los nifios cuyas
discapacidades eran de etiologias diversas si tuvieron numerosos emplazamientos

previos; en uno de ellos, incluso, dos ingresos psiquiatricos.
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Los nifios que mostraron un mayor grado de dependencia y necesidad de
supervision (segun la escala de conducta adaptativa de la actual AAIDD) son aquellos

que pasaron mas tiempo institucionalizados.

Los problemas de comportamiento eran, en general, mas habituales en nifios con
discapacidad que en aquellos que no la tenian. Dentro del grupo de nifios de la
investigacion, los cinco que tenian discapacidades de etiologias diversas, presentaban

mas problemas de conducta de aquellos cuyo diagndéstico era sindrome de Down.

Los padres acogedores o adoptivos de los niflos con sindrome de Down
manifestaron que la experiencia de crianza de sus hijos habia sido muy gratificante.
Encontramos padres con personalidades fuertes, relaciones estables y una actitud
abierta combinada con altos niveles de determinacién. La relaciéon con los padres
biolégicos en el caso de acogimientos se fue debilitando con los afios, reduciéndose las
visitas a medida que el nifio crecia. Finalmente, la decision de la adopcién fue

consensuada por ambos miembros de la pareja.

Los padres acogedores en general necesitaron apoyo profesional en diversos grados.

3.3.3. Glidden, 1984.

Se trata de un estudio realizado en Inglaterra en el que se plantearon describir
demograficamente a las familias que adoptaron hijos con discapacidad intelectual.
Ademas, trataron de conocer cuales son las motivaciones para estas adopciones y

evaluar el ajuste posterior de las familias.
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La muestra la componian un total de veinte familias y veintitrés nifios con
discapacidad intelectual. Casi todos los nifios debian su discapacidad a una causa
organica definida; tenfan en el momento del estudio una media de 8,5 afios y fueron

adoptados con una media de 5,5 afios.

El método fue una entrevista semiestructurada realizada a las madres y en la que se
abordaron los siguientes aspectos: motivacion para la adopcidn, antecedentes familiares
y el impacto sobre la familia de haber adoptado a un hijo con discapacidad intelectual.
También completaron unos cuestionarios (cuestionario de Adaptacion de Farber, 1959 y

de Recursos y estrés de Holroyd, 1974).

El estatus de las familias se ubic6 en mas de la mitad de los casos a un nivel mas
profesionalizado; en una proporcion similar contaban con educacién superior. La mitad
de la muestra vivia en zonas rurales y la otra en zonas urbanas. Con respecto a su
vinculacidon religiosa, algo mas de la mitad de las familias pertenecia a la iglesia

anglicana.

La mayoria de las familias si habian tenido un contacto previo profesional o personal
con la discapacidad. Con respecto a la motivacién observaron que poco mas de la mitad
si habian buscado hijos con discapacidad desde el inicio; el resto lo considerd
posteriormente. Las motivaciones en quienes si consideraban a un hijo con discapacidad
desde el inicio estaban relacionadas con estar familiarizados con esta realidad,
cuestiones religiosas o la consideracidon de que un nifio con discapacidad no es distinto
de los demas. En los demas casos, su motivacién principal estaba relacionada con formar

una familia.
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Otras motivaciones que se encontraron estan relacionadas con la experiencia previa
laboral con personas con discapacidad intelectual y el deseo de dar una familia a un nifio

que lo necesitara.

Con respecto al ajuste de estas familias, a pesar de que atravesaron algunas crisis,
resolvieron de manera satisfactoria. Mas de la mitad de las familias consideran que la

experiencia fue mas positiva de lo esperado y que volverian adoptar.

3.3.4. Macaskill, 1985.

Estudio realizado en Inglaterra sobre familias que adoptaron o acogieron de forma
permanente hijos con discapacidad intelectual entre los afios 1977 y 1982. Lo
integraban un total de veinte familias adoptivas y veintitrés nifios con discapacidad
intelectual adoptados por ellas. Las edades de los nifios estaban entre los 1y 14 afios; de
ellos, trece estaban en edad preescolar y otros diez en edad escolar. La mayoria de los
nifios en edad preescolar tenian sindrome de Down, combinado con serias
discapacidades fisicas. En el caso de los nifios en edad escolar las discapacidades eran de

etiologia indeterminada.

La recogida de informacion se realiz6 a través de entrevistas a tres grupos: a los
padres adoptivos (o parejas), hermanos que convivian en el mismo nucleo familiar y a
profesionales implicados en el proceso de adopcidn. Se realizaron entrevistas informales
a los padres en las que se recababa informacidn sobre el proceso (desde el inicio hasta la
llegada del nifio) y sobre la experiencia postadoptiva (vivencia, dificultades, etc.). En el

caso de los hermanos, la entrevista se adapt6 en funcién de la edad de estos (tenian
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entre 9 y 25 afios, aunque la mayoria se encontraban entre 9 y 16); las técnicas fueron a
través del juego o dibujos. Fueron un total de 22 hermanos los participantes. En el caso
de los profesionales (doce trabajadores sociales y cinco responsables de proyecto), se
rastre6 como era la planificacién y politica de asignacién con los nifios de dificil

colocacion (con especial atencion a los nifios con discapacidad intelectual).

Como objetivo general se planteé ampliar el conocimiento sobre las adopciones de
nifios con discapacidad intelectual basado en la experiencia de las familias. Y como
objetivos especificos se plantearon los siguientes: descubrir si habia alguna
caracteristica especial en estas familias; conocer el efecto sobre la familia de la adopcién
de un hijo con discapacidad intelectual y, por ultimo, descubrir la situacién de los apoyos

profesionales.

Del total de familias, solo una era monoparental; trece parejas estaban casadas en
primeras nupcias y seis en segundas. La edad de los participantes estaba entre los 30 y
los 50 afios. El nivel educativo era medio-bajo; en su mayoria ocupaban empleos de nivel
medio. Solo dos madres trabajaban fuera del hogar en ese momento; ocho de ellas
habian tenido experiencias laborales de contacto con la discapacidad. Eran padres y
madres con una gran orientacion hacia la familia; todos habian tenido experiencia
previa en el cuidado de nifios; incluso en el caso de diez de las parejas, contaban con

experiencia de cuidado de nifios con la discapacidad.

Trece de las familias contaban con familia extensa cerca, lo que supuso una
importante fuente de apoyo. En otros casos no tuvieron apoyo familiar: bien por lejania,

bien por rechazo frente a la adopcién de sus hijos con discapacidad.
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Con respecto a las motivaciones, en seis de las diecinueve parejas habia problemas
de infertilidad. En otros casos manifestaron experiencias de acogimiento durante su
infancia y también se observaron motivaciones relacionadas de tipo carencial (por
experiencia de pérdida). Ademads, se encontraron motivaciones relacionadas con el
deseo de cuidar a un nifio, el deseo de dar a un nifio una familia y la experiencia previa

con la discapacidad.

Con respecto a los procesos, una buena parte de los padres fueron inicialmente
rechazados por los servicios sociales, aunque no se pudieron conocer los motivos.
Durante el periodo preadoptivo solo dos de las familias recibieron algin tipo de
preparacion; el resto lo vivié como un estudio de idoneidad sin mas. A excepcion de una
familia todos consideraron su preparaciéon como muy escasa. La necesidad de una
completa y clara informacién previa aparecié como una de las cuestiones importantes
durante el proceso; la percepcion de las familias fue que recibieron una imagen mas bien

negativa de sus hijos.

En relacion a las entidades y el papel de los técnicos encontramos que tan solo dos
de ellos habian tenido experiencia previa con nifios con discapacidad intelectual. La
experiencia de las familias fue el mejor recurso para ellos, convirtiéndose en una parte
muy importante en el desarrollo y evolucidn del proceso, haciendo ver que los nifios con
discapacidad si eran adoptables. Los padres que habian tenido una mejor relaciéon con
los técnicos contaron con ellos en el primer encuentro con el nifio, lo que supone un

apoyo muy importante.

Cuando se pregunt6 a los padres por las recompensas obtenidas por la adopcion de

sus hijos con discapacidad intelectual, las familias manifiestaron su disfrute frente a las
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rutinas diarias. Esto permitié romper con el estereotipo de que la discapacidad se asocia
unicamente con un gran esfuerzo fisico y mental. Logicamente no eran vidas exentas de
dificultades o problemas, pero al final el balance fue muy positivo. La prueba mas clara
de que para ellos habia sido una buena experiencia es que diecisiete de ellos, quisieron
adoptar a un segundo hijo con discapacidad intelectual. También hubo un interés por
conocer el efecto sobre los hermanos; los resultados apuntaron a que en la mayor parte

de los casos el efecto fue también muy positivo.

Con respecto a las dificultades, es en la edad escolar cuando se encontraron con
cuestiones mas agudas. La mayor parte de estos nifios sufria discapacidades de origen y
evolucion desconocidas. En ocasiones parecia que las dificultades estaban asociadas mas
al hecho de haber sido institucionalizado que a la discapacidad. Las dificultades solian
materializarse en: problemas de concentracién, situaciones de desconexién total,
incapacidad de afrontar situaciones nuevas adecuadamente, de comunicacion, en el
desarrollo sexual y para los periodos vacacionales (desvincularse de las actividades
académicas y rutinas del afio). Los padres que adoptaron hijos con discapacidad
intelectual y fisica estaban mucho mas preocupados por las implicaciones a largo plazo
de la discapacidad fisica que de la intelectual. El momento de la pubertad era uno de los
mas complicados y a pesar de haber recibido preparacion, no parecian sentirse del todo

preparados para afrontar los retos del momento.

Los servicios postadoptivos fueron una de las areas estudiadas con detenimiento en
esta investigacion. El contacto y la relacion entre los servicios sociales y las familias fue
bastante diferente segun el caso. Las relaciones mas pobres siguieron influyendo en el

trabajo postadoptivo; algunas familias manifestaron que esto resultaba una fuente de
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ansiedad mas importante que la propia discapacidad del hijo. Tan solo una de las
familias se mostré completamente satisfecha con la calidad del apoyo postadoptivo y la

disponibilidad de los servicios sociales.

Todas las entidades ofrecieron apoyo postadoptivo, aunque el uso era opcional.
Algunas familias prefirieron romper el contacto y funcionar por su cuenta mientras que
otras preferian conservar la relacion. Las familias contactaron en general con personal
médico y sanitario, educativo y diferentes tipos de terapeutas: logopedas, terapeutas
ocupacionales y equipos multidisciplinares. Otro tipo de apoyos requeridos fueron:
cuidadores (canguros), actividades para periodos vacacionales, respiro familiar,
contacto con padres de otros nifios con discapacidad o padres biolégicos. Los vinculos
que se construyeron con otros padres en el periodo preadoptivo, solian mantenerse y

fueron un apoyo importante en el periodo postadoptivo.

Aunque los padres buscaron la integracion de sus hijos en entornos ordinarios, la
realidad es que encontraron importantes dificultades, especialmente en edad escolar. A
pesar de los importantes esfuerzos de los padres por integrar a sus hijos en actividades

con nifos sin discapacidad, no se obtuvieron resultados muy positivos.

A modo de conclusién, puede decirse que los autores encontraron que el vinculo que
los padres adoptivos tenian con sus hijos era muy fuerte, especialmente en aquellos
casos en los que la discapacidad era severa. Aquellos que se enfrentaron a la adopcién
de hijos adolescentes, mostraron a menudo menos emotividad al respecto, pero

manifestaron que las relaciones forjadas con sus hijos eran muy satisfactorias.
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3.3.5. Glidden, 1989, 1990; Glidden y Johnson, 1999.

En el afio 1982 se inicia el estudio en Inglaterra con cuarenta y dos familias que
habian adoptado o acogido hijos con discapacidad intelectual; el total de nifios
adoptados fueron cincuenta y seis. Las circunstancias de los nifios eran muy diversas en
relacidn al tipo de discapacidad, edad, historia y colocaciones previas), aunque todos los
nifios del estudio tuvieran una discapacidad de etiologia organica (sindrome de Down,
pardlisis cerebral o dafo cerebral). El principal acceso a la informacién fue por una

entrevista semiestructurada realizada a la madre, o bien sola o bien con el padre.

Ademas de las entrevistas, las familias completaron dos cuestionarios, buscando
conocer, por un lado, el funcionamiento familiar y las dificultades parentales y por otro,

caracteristicas del hijo.

Los objetivos de este estudio eran describir demograficamente a las familias que
adoptan hijos con discapacidad intelectual, explorar sus motivaciones y evaluar el ajuste

familiar tras la adopcion.

La mayoria de las parejas estaban casadas, y un 12% eran madres solas
(configuraban cinco familias de las que una era divorciada y cuatro, solteras). La media
de tiempo de matrimonio antes de la llegada del primer hijo con discapacidad era de
nueve afnos; la media de edad de las madres era de 35 afios y de los padres, 38. El nivel
educativo era alto: mas de la mitad de las madres y padres tenian estudios
universitarios. En el momento de la llegada del hijo todos los padres estaban trabajando;
en el caso de las madres, mas de la mitad no trabajaba fuera del hogar (de estas, poco

mas de un tercio dejé de trabajar en el momento de la llegada del nifio). Las ocupaciones
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laborales eran diversas, aunque si encontramos que una importante proporcion de estas
tenian que ver con el cuidado de otras personas (especialmente en el caso de las
mujeres). La mayoria de las familias vivian en hogares en propiedad en zonas
suburbanas o rurales. La autora sefiala, no obstante, que no se trataba de una muestra

representativa de la sociedad britanica.

Eran familias que mantenian contacto regular con su red familiar y social
Practicamente todas ellas manifestaron tener filiaciéon religiosa, aunque la intensidad

era diversa.

La toma de decisiones era un proceso prolongado en el tiempo. En muchas ocasiones
la red familiar y social habia supuesto un apoyo muy importante en este momento. Las
motivaciones presentes en estas familias fueron: la imposibilidad de tener hijos
biolégicos; el conocimiento de la situacién de algunos nifios a través de medios de
comunicacion y deseo de darles una familia, y 1a experiencia previa con la adopcion o el
acogimiento. Muchos de ellos (no todos) atribuian su deseo de adoptar a estas
experiencias de su infancia. El deseo de tener o ampliar la familia fue una de las
motivaciones que manifestaron mas de la mitad de las familias cuando se les pregunté
por la razén principal para adoptar. A pesar de su filiacion religiosa, no fue esta una de
las motivaciones importantes para la adopcién. Manifestaron también planteamientos
sociales/humanistas o experiencias emocionales que les hicieron mdas proclives a la

adopcion de un nifio con discapacidad.

Con respecto a la adopcion de un hijo con discapacidad intelectual, la autora observé
que poco mas de la mitad pensé inicialmente en un hijo con discapacidad o al menos con

alguna de las consideradas como necesidades especiales en el momento en que se
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plante6 la adopcién. Las motivaciones fueron: las experiencias de crianza previa de
nifios con discapacidad (en cinco de las familias se trataba de hijos bioldgicos previos).
Dos de las familias adoptaron nifios a los que no les habia sido diagnosticada la
discapacidad y la manifestaron después; a pesar de que inicialmente no se plantearon la
adopcién de un hijo con discapacidad, si eran receptivos a adoptar un hijo con

discapacidad posteriormente.

Aproximadamente la mitad de las madres y casi un tercio de los padres habian
tenido contacto laboral con la discapacidad. En algunos casos también habian tenido
contacto personal con familias que habian tenido hijos con discapacidad, conocian a
hijos de algin familiar o amigo cercano con discapacidad, e incluso a padres que

tuvieron hermanos adoptivos con discapacidad.

En un tercio de las familias, el marido, la mujer o ambos habian tenido experiencia
con la adopcion, el acogimiento o ambas. Tres madres habian sido adoptadas; una madre
y un padre habian crecido en familias con hijos adoptivos. Solo tres familias del total no
habian tenido experiencia previa ni con adopcién ni con acogimiento. En algunos casos
encontramos padres y madres que sufrieron situaciones de separacion en la infancia.
Los motivos fueron diversos: fallecimiento, entrega en acogida, cuestiones laborales y

guerras, entre otros.

Aunque mas de la mitad de las familias solicitaron un nifio con discapacidad desde el
inicio, son pocos los que hubieran aceptado cualquier nifio. Las restricciones estaban
relacionadas fundamentalmente con la edad (preferian nifios pequefios o de edades
similares a sus otros hijos), el sexo (relacionado con el sexo del resto de hijos), raza, tipo

y gravedad de la discapacidad. Con frecuencia la restriccion giraba en torno a la
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posibilidad de que tuviera sindrome de Down: habia familias que solo querian ese tipo
de discapacidad y otras que no la querian. La mayoria no queria una discapacidad que
pudiera generar riesgo de muerte prematura. Otras familias manifestaban que no
querian una discapacidad fisica. La mayoria de las familias no estaban dispuestas a

adoptar a un hijo con una discapacidad severa.

Con respecto al procedimiento, los procesos adoptivos en los casos de discapacidad
fueron muy rapidos (la duracién no alcanzé el afio). Esta circunstancia, no obstante,
estaba en funcion del tipo de restriccidon que la familia establecia. En términos generales,
para los nifios con sindrome de Down era mas sencillo encontrar una familia que para

los que presentaban otro tipo de discapacidad.

Todas las familias adoptaron a través de entidades. La importancia que otorgaron a
estas fue diferente por parte de cada familia: algunos consideraban que fueron poco
importantes, mientras que otros hablaban de la labor de la entidad y los profesionales

como algo importantisimo en todo el proceso (en proporciones similares).

Cuando fueron consultados por el papel del entorno con respecto a la toma de
decisiones, muchos padres manifestaron haber consultado o al menos discutido su
intencion de adoptar con familiares, amigos o profesionales que estaban cerca de ellos.

En todos los casos, las familias siguieron adelante con su decisién de adoptar.

Con respecto al conocimiento previo del nifio en concreto, hubo casos en los que
conocian al nifio previamente por haberlo tenido en acogimiento. Asi, familias que no se
habian planteado este tipo de adopcion, deciden que estos nifios pasen a ser sus hijos

adoptivos. De aquellos padres que no conocian al nifio, algunos contaron que la
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descripcion se hizo a través de una foto. En otras ocasiones fueron los trabajadores
sociales los que les dieron informacion sobre el nifio (edad, sexo, detalles de la
discapacidad, etc.). En ocasiones parece que la informacién fue bastante reducida. Hay

familias que manifiestan que la informacién que se les dio fue muy negativa.

En relacién al encuentro inicial las reacciones eran diversas. En ocasiones los padres
manifestaron amor y aceptaciéon desde el primer encuentro y sin embargo otros padres
sintieron que la imagen inicial del nifio habia sido muy negativa: experimentaron un

shock y una gran confrontacién con la realidad del nifo.

Con respecto al impacto de la adopcidn, casi todas las familias pusieron el énfasis en
las cuestiones positivas. Una abrumadora mayoria de las familias adoptivas
experimentaron resultados positivos con respecto a la adopcién. Aunque hubo crisis a lo
largo de los afios, el balance era positivo: experimentaban sentimientos positivos e
incluso algunos adoptaron mas hijos con discapacidad (un 29% tenian mas de un hijo

con discapacidad adoptado o acogido). Un 93% manifestaron que volverian a adoptar.

Entre los cambios vividos tras la adopcion, la investigacion sefialaba los siguientes:

= Felicidad parental: los resultados eran positivos (solo un padre y

una madre manifestaron menos felicidad tras la adopcion).

. Otros cambios parentales: mas de dos tercios de la muestra
consideraban que su vida habia cobrado un mayor significado. Mas de la mitad
de los padres sentian que eran mejores personas tras la adopcion. Estudiaron
de manera especifica en esta muestra los efectos del funcionamiento familiar y

encontraron resultados muy positivos, manifestados fundamentalmente por
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las madres. Ellas se sentian mejores personas, mas tolerantes, menos egoistas,

mas empaticas, mas compasivas y mas flexibles.

. Relacién marital: mas de la mitad de las familias sentian que
estaban mas unidas a sus parejas tras la adopcién. En general se observo un
buen funcionamiento marital, parejas estables y orientadas hacia los hijos.
Aunque muchas familias experimentaron problemas vinculados a relaciones
familiares, recursos econdmicos, relaciones sociales o interaccién con
profesionales, en general el impacto fue positivo y la adopcién fue exitosa

salvo en unas pocas familias.

. Impacto hacia los hermanos: en general la percepcion fue de un
impacto muy positivo. Las consecuencias positivas se manifestaron
especialmente en dos dareas: en primer lugar, puro disfrute del nifio y
desarrollo de elementos de maduracion personal por la discapacidad y por el

nuevo hermano. En segundo lugar, el desarrollo de la compasion y altruismo.

. Relaciones sociales: muchos padres consideraron que no se habian
dado cambios significativos. En los que hablaban de cambios positivos, estos
tenian que ver con haber conocido personas nuevas en organizaciones a las
que se vincularon por la discapacidad de sus hijos. En general sentian que las

relaciones eran positivas y que mejorarian.

El impacto familiar de la adopcidn en este estudio arroja los siguientes resultados.
Glidden se cuestion6 qué diferencia a las familias cuyas adopciones son exitosas de las

que no, y describe que se observa una crisis de realidad y una crisis existencial de las
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familias adoptivas. Las crisis de realidad se producen una vez que se inicia la
convivencia con el hijo con discapacidad y se toma conciencia real de lo que implica: sus
necesidades, las demandas, y el esfuerzo que conlleva por parte de los padres. En el caso
de las crisis existenciales, que no se dan en todas las familias adoptivas, tienen que ver
con como la llegada del hijo les provoca sentimientos de miedo ante un futuro incierto,
culpa, bajada de autoestima, tristeza, etc. Estas crisis son mucho mas frecuentes en el
momento del nacimiento o del diagnéstico en familias biologicas de hijos con
discapacidad. En algunas familias adoptivas estas crisis dificultan el ajuste y provocan

que los resultados sean vividos como negativos.

Solo en tres de los cincuenta y seis emplazamientos (de las cuarenta y dos familias)

se encontro algun indicador de infelicidad parental.

Tres afnos después de la realizacién del estudio inicial los resultados apuntaban a
que la mayoria de las familias seguian teniendo buenos niveles de ajuste, en la misma
linea que los resultados anteriores, siendo la media de afios que los nifios estaban en las
familias de cinco (Glidden, 1990). Observaron que la mayoria de los nifios permanecian
en la casa y mas nifios con discapacidad fueron adoptados. Las madres percibian las
dificultades de la crianza como «lo corriente». La adopcién fue resuelta tan bien o mejor

de lo que imaginaron (manifestando que volverian a adoptar).

Las variables que contribuian a estos resultados positivos fueron el contacto previo
con la discapacidad intelectual; el apoyo pre y postadoptivo; la voluntariedad de la

eleccion y disponer de una red de apoyo.
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Doce afios después del estudio inicial, observaron que las familias continuaban
satisfechas con la adopcion (Glidden y Johnson, 1999). En términos generales se sigui6
encontrando un buen ajuste en casi todas las familias que adoptaron hijos con
discapacidad. No se habian producido rupturas y cuando vivian fuera de la casa familiar
era por el momento del ciclo vital o por las posibilidades que tenian los hijos de hacer

una vida con un mayor nivel de autonomia.
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Capitulo IV: Metodologia.

El incremento de las adopciones de nifios con necesidades especiales conlleva la
necesidad de conocer como es el ajuste de nifios y familias tras la adopcion. Tras
analizar la evolucion de las adopciones especiales en Espafia, y los estudios de otros
paises que ya se han ocupado de este fendmeno, consideramos que es necesario arrojar

luz sobre esta realidad en nuestro pais.

La Ley obliga a atender a estos nifios que tienen una serie de necesidades especiales
y que estan a la espera de una familia que pueda cuidarlos en un entorno adecuado para

su desarrollo.

A pesar de la escasez de datos especificos al respecto, sabemos que hay un namero
importante de nifios con discapacidad intelectual en proteccién a la espera de una

familia.

La nueva concepcion de la discapacidad intelectual debe ser incluida en la practica
de proteccion, lo que favorecerd que haya mas familias proclives a adoptar o acoger a
estos niflos que esperan tanto dentro como fuera de nuestras fronteras, cuestiéon que ya

se esta visibilizando en nuestro pais.

Ademas, el enfoque de la resiliencia nos permite mirar de otra manera a las familias,
poniendo el foco en sus fortalezas y en la capacidad de afrontar todos los retos

inherentes a la experiencia de una adopcién especial.
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Lo que sabemos de la realidad de la adopcién de nifios con discapacidad intelectual

es muy escaso; son estudios antiguos y que ademas se ubican en paises anglosajones.

Por todo ello, este acercamiento a las adopciones y acogimientos de nifios con

discapacidad intelectual en Espafia cobra mucho mas sentido.

4.1 Objetivos y preguntas de investigacion.

Esta investigacién busca conocer y describir las caracteristicas, dindmicas y
bienestar de las familias que han adoptado o acogido a un nifio con discapacidad

intelectual®.

En concreto, los objetivos especificos y las preguntas de investigacién a las que

pretendemos dar respuesta son:

1. Describir las caracteristicas de los nifios y jovenes con discapacidad intelectual

y su adopcidn o acogimiento.

1.1. ¢(Como fue el proceso de adopcidon o acogimiento y cuales eran las
caracteristicas sociodemograficas y relacionadas con la discapacidad del

nino?

6 En nuestro estudio todos los nifios y jovenes adoptados tienen una discapacidad intelectual. Aunque en
algunos de los casos encontramos un diagndstico complementario, nuestro trabajo se centra en la

discapacidad.
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1.2. (Existen diferencias en las caracteristicas de los nifios o jévenes con
discapacidad intelectual en funcion de si la adopcion o acogimiento se realizd

por via ordinaria o especial?

2. Describir las caracteristicas de las familias que han adoptado hijos con

discapacidad intelectual.

2.1. (Hay caracteristicas sociodemograficas o de estructura que se
muestran de manera reiterada en las familias que adoptan o acogen hijos con
discapacidad intelectual?

2.2. ¢Existen diferencias en las caracteristicas familiares en funciéon de

sila adopcion o acogimiento se realiz6 por via ordinaria o especial?

3. Indagar en la toma de decisiones y del proceso de adopcion o acogimiento de un

nifio con discapacidad intelectual.

3.1. ;Cudles son las motivaciones de las familias para la adopcion o el
acogimiento? ;Como son los procesos de toma de decisiones y de adopcidén o
acogimiento?

3.2. ¢Existen diferencias en la toma de decisiones en funcion de si la

adopcién o acogimiento se realizé por via ordinaria o especial?

4. Conocer el cumplimiento de las expectativas familiares en relacién a la adopcion

0 acogimiento.

4.1. ¢(Como son las dindmicas en términos de expectativas familiares?

163



Adopcidn y acogimiento de nifios con discapacidad intelectual: Bienestar familiar y factores asociados

4.2. (Existen diferencias en relaciéon a las expectativas en funcion de si

la adopcion o acogimiento se realizé por via ordinaria o especial?

5. Detectar las fortalezas familiares.

5.1. ;Como son las dindmicas de las familias en términos de fortalezas
familiares?

5.2. (Hay relacion entre las fortalezas y las expectativas familiares?

5.3. (Existen diferencias con respecto a las fortalezas familiares en

funciéon de si la adopcion o acogimiento se realizé por via ordinaria o

especial?

6. Describir los apoyos que las familias adoptivas o acogedoras necesitan y con

cuales cuentan.

6.1. (Cudles son los servicios de apoyo que mas requieren estas
familias?
6.2. (En qué medida las familias tienen cubiertos los apoyos/servicios

que necesitan?
6.3. (Existen diferencias con respecto a los apoyos en funcién de si la

adopcién o acogimiento se realizé por via ordinaria o especial?

7. Conocer los niveles de bienestar de las familias que han adoptado o acogido

hijos con discapacidad intelectual.
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7.1. (Muestran las familias que han adoptado hijos con DI altos niveles
de bienestar?

7.2. (Hay relacion entre las diferentes variables de bienestar?

8. Explorar las relaciones entre los factores personales, familiares y sociales y el
bienestar familiar.

8.1. (Hay diferencias en el nivel de bienestar en funcién de otras
variables relacionadas con la adopcién o acogimiento o con el nifio con
discapacidad intelectual?
8.2. ¢Hay diferencias en el nivel de bienestar segun las caracteristicas
sociodemograficas y de composicion de la familia?
8.3. (Hay diferencias en el nivel de bienestar en funcién de variables
relacionadas con la toma de decisiones y proceso?
8.4. (Hay diferencias segun las expectativas y fortalezas familiares?
8.5. (Hay diferencias en el nivel de bienestar de las familias en funcién

de los apoyos recibidos?

4.2. Participantes.

La poblacién objeto de estudio son familias que han adoptado o acogido nifios con

discapacidad intelectual.

La presente investigacion ha buscado, fundamentalmente, riqueza de contenido. Por

este motivo el muestreo es no probabilistico de tipo intencional. Al no existir un marco
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muestral definido, no fue posible construir una muestra estadisticamente representativa
(Cea D’Ancona, 2004). Por lo tanto, la seleccion de unidades muestrales responde a los
objetivos de la investigacion. Fueron seleccionadas aquellas familias que cumplian el
criterio de «tener un hijo adoptado o acogido con discapacidad intelectual en la

Comunidad de Madrid». Las familias cumplen este requisito con independencia de:

. La edad y el sexo del hijo.

= El tipo de medida: adopcion 0 acogimiento

permanente/preadoptivo.

. La via por la que se ha realizado el proceso (ordinaria o

necesidades especiales).

. El conocimiento previo de otras discapacidades o dificultades del

hijo.

Las familias participantes se han localizado por el método de bola de nieve. En
ocasiones, estas familias han tenido contacto con otras en los propios procesos de
adopcién o en los servicios pre o postadoptivos y con los que comparten el hecho de

haber adoptado un hijo con discapacidad intelectual.

Han participado un total de 35 madres o padres con al menos un hijo adoptado o
acogido con discapacidad intelectual. A continuacién, se muestran algunas de las
variables mas relevantes para la descripcién del perfil de las personas que han

contestado al cuestionario y realizado la entrevista en profundidad.
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De las 35 personas que han participado en el estudio la mayoria son mujeres
(77,1%). Los varones estan representados en menor medida (22,9%). La media de edad
asciende a 51,46 anos y la desviacion tipica es 8,65 (rango 34, con un minimo de 33 y

maximo de 67 anos).

Encontramos que del total de participantes un 77,1% son padres o madres
adoptivos, frente al 20% de padres o madres acogedores. Encontramos un unico caso en
el que la medida es de «tutor legal». Se trata de una familia en la que ya habia un
acogimiento con la familia de origen y en el momento de solicitar la adopcién no se daba
la diferencia de edad legalmente establecida para poder formalizarlo. En todos los casos
se trata de una relacidn estable de caracter familiar iniciada durante la minoria de edad

del adoptado o acogido.

Todas las familias tienen un hijo con una discapacidad reconocida por el Centro
Base, a excepcidon de una de ellas que no ha tramitado la solicitud del certificado. Sin
embargo, no todas las familias conocian la discapacidad intelectual de sus hijos
previamente a producirse la adopcién o el acogimiento. Del total, un 51,4% desconocian
la discapacidad de su hijo y habian tramitado la adopcién por via ordinaria, frente al
48,6% que si tenia un conocimiento previo y que habia tramitado la adopcién por via

especial.

Con respecto a la edad del nifio en el momento de la adopciéon o acogimiento
encontramos que la media es de 3,37 afios, con una desviacion tipica de 3,8 (mediana 2 y

moda 0); muchos de ellos fueron adoptados antes de cumplir su primer afio.
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En el momento actual, sin embargo, nos encontramos con nifios y adultos. La media
de edad actual de los hijos es de 16,49 afios (mediana 19 y moda 22), con una desviacion

tipica de 8,21 y el rango 34, donde el minimo es 2 y el maximo es 36 afios (Tabla 6).

Una mayor descripciéon de las caracteristicas de la muestra se encontrara en el

capitulo de resultados.
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Tabla 6
Participantes en el estudio
PARTICIPANTES HIJO ADOPTADO O ACOGIDO

PADRE O MADRE EDAD PARENTESCO A/AESPECIAL EDAD A/A EDAD ACTUAL
M- 1 51 adopcién No 1 22
M- 2 52 adopcién No 4 20
P-3 55 adopcién No 4 21
M- 4 57 adopcién No 0 20
M- 5 64 adopcién No 6 22
M- 6 58 adopcién No 4 24
M- 7 44 acogimiento Si 2 8
M- 8 50 adopcién No 3 21
M- 9 33 adopcién St 0 4
M- 10 63 adopcién St 9 22
M-11 54 adopciéon No 2 19
M- 12 45 adopcién St 0 9
M- 13 67 adopcién No 10 21
M- 14 59 adopcién No 2 23
M- 15 45 adopcién Si 0 2
P- 16 41 adopcién Si 0 8
M- 17 59 adopcién Si 4 36
M- 18 66 adopcién No 6 22
P-19 52 adopcién Si 0 20
P- 20 48 adopcién Si 0 13
M- 21 42 acogimiento No 0 9
P- 22 44 acogimiento Si 2 15
M- 23 53 acogimiento No 1 11
P- 24 54 acogimiento St 3 10
M- 25 58 adopcién St 9 25
M- 26 38 tutor legal St 18 33
M- 27 54 adopciéon No 6 12
M- 28 40 adopcién St 0 2
M- 29 56 adopcién St 0 11
M- 30 45 adopcién No 5 15
M- 31 63 acogimiento No 6 27
P-32 44 acogimiento St 2 6
M- 33 58 adopcién No 3 15
M- 34 38 adopcién Si 4 10
P- 35 51 adopcién No 2 19

Nota: M: madre. P: padre. A/A: adopcién o acogimiento.

4.3. Variables e instrumentos.

Para completar los objetivos de la investigacion, las familias (padre o madre)
cumplimentaron un cuestionario con informacion sociodemografica y una bateria de

escalas. Por otro lado, se les realizdé una entrevista semiestructurada. En el caso de
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aquellas familias que tenian adoptado mas de un hijo con discapacidad intelectual, se

pidi6é que pensaran en el proceso vinculado a uno de ellos.

4.3.1. Cuestionario de informacion sociodemografica.

Este cuestionario sirve para realizar una primera toma de contacto ya que en
numerosos casos la persona que realiza la entrevista y el participante no se conocen. De
esta forma, se asegura la recogida de informacidn relevante para el estudio a la par que

se genera un clima de confianza para la realizacion de la entrevista posterior.

Se trata de un cuestionario que es completado por los participantes en presencia de
la responsable del estudio. Se recogen datos de caracter sociodemografico de la familia.
También queda recogida informacion de sus hijos adoptados o acogidos y del resto de la
unidad familiar en relacion a variables socioecondmicas, educativas, laborales, y
relacionadas con la discapacidad de los hijos. Finalmente, el cuestionario pregunta sobre

la motivacion para la adopcién o acogimiento del hijo con discapacidad intelectual.

La mayor parte de las preguntas del cuestionario estdn extraidas de la escala de
Calidad de Vida Familiar (Verdugo y Sainz, 2005), en el que se recoge la informacion

relativa a las siguientes variables:

a) Informacion sobre el participante.

Sexo.

Ano de nacimiento.
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Medida que une al participante con su hijo con discapacidad. Las opciones de

respuesta son: adoptado, acogido y otros.

Estado civil. Las posibles respuestas son: soltero, casado, separado, viudo y otros.

Situacién laboral (propia y de la pareja). Las opciones son trabajo a jornada
completa, trabajo a jornada parcial, desempleado en busqueda activa de empleo o

inactivo.

Ocupacién (propia y de la pareja). Los participantes responden libremente y
posteriormente realizamos una agrupaciéon por sectores de ocupacién, segun las
siguientes categorias: psicosocial, sanitario, educativo, empresarial, sector publico,

juridico y judicatura.

Nivel de estudios (propio y de la pareja). La codificacion se ha realizado de la

siguiente manera: estudios superiores, bachillerato o secundarios, primarios.

b) Informacion sobre la unidad familiar.

Poblacion de residencia. Cada familia inform6 sobre el municipio de residencia

actual.

Nivel de ingresos. Se establecen tres tramos diferenciados en los que cada
participante ubica los ingresos brutos percibidos en euros por la unidad familiar en el

afio 2014: Bajos (15.000-24.999), medios (25.000-49.999) y altos (mds de 50.000).

Numero de hermanos. Indagamos especificamente la presencia de hermanos en la

unidad familiar y su nimero.
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Niumero de hermanos adoptados o acogidos. Al igual que en la anterior, el

participante refleja si hay mas hijos adoptados en la familia.

Niimero de miembros con discapacidad. Refleja si existen otros miembros con algin

tipo de discapacidad aparte del hijo adoptado.

Tipo de domicilio donde reside el hijo con discapacidad. Buscamos conocer si el hijo
vive en el domicilio familiar o en un piso tutelado o supervisado, algin centro

residencial, etc.

Frecuencia con la que ve a su hijo con discapacidad. En aquellos casos en los que no
convive en el domicilio familiar, preguntamos si se ven con una frecuencia diaria, varias

veces a la semana, semanalmente o mensualmente.

Anos de convivencia con el hijo adoptado o acogido.

c) Caracteristicas del hijo adoptado o acogido.

Sexo del hijo adoptado o acogido con discapacidad intelectual.

Ano de nacimiento del hijo adoptado o acogido con discapacidad intelectual.

Pais de nacimiento. Refleja si los nifios son procedentes de Espafia (adopcién

nacional) u otros paises (adopcion internacional) y cudles.

Ano en el que se inicia la convivencia con su hijo adoptado o acogido.

Edad en el momento de la adopcién o el acogimiento. Edad que tenia el nifio en el

momento del inicio de la convivencia.
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Conocimiento previo de la discapacidad intelectual del hijo. Los participantes
informan sobre si realizaron la adopcién o el acogimiento a través del procedimiento

ordinario o a través del procedimiento de necesidades especiales.

Nivel de discapacidad informado por los padres. Es valorado como leve, moderado,

severo o profundo.

Grado de discapacidad. Porcentaje reconocido en su certificado de discapacidad

expedido por la administracion publica.

Presencia o no de sindrome de Down.

Diagndstico complementario. Los participantes informan de si existe algun otro tipo

de discapacidad afiadida o patologia diagnosticada.

Areas de dificultad informadas por los padres. Se trata de un cuestionario en el que
los padres valoran el nivel de dificultad que consideran tienen sus hijos (ninguno, poco,
bastante o mucho) en relacion a las siguientes areas: comunicacion, uso de recursos
presentes en la comunidad, habilidades académicas, vida en el hogar, salud y seguridad,

ocio, autocuidado, autodireccidn, relaciones sociales y salud mental.

Estado civil del hijo. Las posibles respuestas son: soltero, casado, separado,

divorciado, viudo u otros.

Nivel educativo alcanzado. Las posibilidades de respuesta son: sin estudios, estudios

primarios, estudios secundarios/bachillerato o estudios postsecundarios.

Ocupacion actual. Las posibles respuestas son: estudiante, trabajador o inactivo.
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d) Servicios de apoyo.

Servicio al que acude el hijo adoptado o acogido con discapacidad intelectual. Las
opciones de respuesta son: no acude a ningln servicio, centro ocupacional, centro de
dia, centro especial de empleo, empleo con apoyo, empleo ordinario, centro educativo u
otros. En aquellos casos en los que los hijos estan cursando estudios, recogemos también

la informacioén sobre si se trata de educacion ordinaria o educacién especial.

Distancia de la vivienda al servicio al que acude. Variable que presenta las siguientes

opciones de respuesta: entre 0 y 10, entre 10 y 20 o mas de 20 kilémetros.

e) Motivacion para la adopcién.

Para poder conocer las motivaciones para la adopcién o el acogimiento de su hijo,
seleccionamos aquellas que aparecen con mas frecuencia en la literatura previa. Los
participantes valoraron su nivel de identificaciéon (poco, nada, bastante o mucho) frente
a las siguientes opciones: Deseo de ser madre o padre; deseo de formar una familia;
deseo de ampliar la familia; deseo de ayudar a un nifio; deseo de cuidar a un nifio; deseo
de ser madre o padre a pesar de no tener pareja; imposibilidad de tener hijos biolégicos;
dificultades médicas para tener hijos bioldgicos (cuando alguna patologia o dolencia
recomienda no tener hijos bioldgicos); deseo de ser madre o padre y tener una pareja
del mismo sexo; el compromiso con quienes lo estdn pasando peor; las creencias
religiosas; la ideologia politica o social; es algo que siempre habian querido hacer; es
algo muy importante para la pareja; deseo de dar un hermano a otros hijos; deseo de
llenar un vacio o de dar sentido a la vida; la experiencia de pérdida de un ser querido;

agradecimiento por sentir que su vida es plena y deseo de compartirlo con un nifio.
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4.3.2. Entrevista cualitativa semiestructurada.

En la entrevista se han diferenciado tres areas de exploracion: por un lado, lo
relativo al proceso de adopciéon o acogimiento, por otro, expectativas, fortalezas y
apoyos y finalmente el bienestar familiar. Estas dreas estan integradas por una serie de
dimensiones que detallamos a continuacién. El esquema completo de la entrevista se

incluye en el apartado de Anexos.

a) Toma de decisiones y proceso.

Rastreamos coémo se planteaba la familia la opcién de la adopcion o el acogimiento;
también si pensaron o no en un hijo con algun tipo de necesidad especial en general o
discapacidad intelectual en particular. Una de las cuestiones mas importantes fue
averiguar si la adopcién o acogimiento se realiz6 por la via ordinaria o especial (y si
conocian previamente o no la discapacidad de su hijo, por tanto). Preguntamos también
si el deseo de adopcidon o acogimiento era compartido con el conyuge o pareja en los
casos que la habia, asi como sobre las respuestas del entorno familiar y social. Por
ultimo, preguntamos sobre la experiencia o contacto previo tanto con el mundo de la
discapacidad como con la realidad de las adopciones o acogimientos (a nivel personal o
laboral). Los relatos de este bloque fueron categorizados en las variables descritas

posteriormente.

Las ilustraciones recogen el procedimiento de extraccién y asignaciéon de categorias
que se desarroll6 a través de los siguientes arboles que informan de una determinada

area de la entrevista a través de variables, la mayoria de ellas, dicotomizadas.
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Otras motivaciones observadas. Ademas de las motivaciones declaradas en el
cuestionario sociodemografico, como el deseo de ser padre o madre, la imposibilidad de
tener hijos bioldgicos, las dificultades médicas para tener hijos biolégicos, etcétera,
rastreamos la posible influencia de cuestiones como la proximidad al nifio en concreto,
la proximidad al mundo de la discapacidad, la proximidad a la adopcién o acogimiento y
la proximidad a la adopcion o acogimiento de nifios con discapacidad (Figura 2).

Figura 2
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Contacto previo con otras adopciones o acogimientos (Si/No). En caso de que la
respuesta fuera afirmativa, exploramos si ese contacto previo de los participantes con
otras adopciones o acogimientos habia sido en su propia familia (nuclear o extensa) o en

su entorno social (Figura 3).
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Figura 3

Adopciones o acogimientos previos
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Contacto previo con el mundo de la discapacidad (Si/No). Al igual que en la pregunta
anterior, en caso de respuesta afirmativa, rastreamos si las experiencias previas con el
mundo de la discapacidad eran a nivel familiar, social o laboral (Figura 4).

Figura 4

Contacto previo con la discapacidad
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Deseo compartido de adopcion o acogimiento (Si/No). Se refiere a si el deseo de
adopcion habia sido compartido o no en la pareja. En caso de que no fuera compartido,

consultamos si el deseo habia partido de la madre o del padre (Figura 5).
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Figura 5

Deseo compartido adopcién o acogimiento
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Deseo compartido de adopcion o acogimiento de un nifio con discapacidad (Si/No).
Hablamos con los participantes en los que la adopcién fue realizada por la via especial si
el deseo habia sido de ambos; en caso de respuesta negativa, preguntabamos de cual de
los dos miembros de la pareja habia partido (Figura 6).

Figura 6

Deseo compartido adopcién o acogimiento especial
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Participacion del entorno familiar y social en la toma de decisiones (Si/No).
Exploramos si la decision habia sido tomada tan solo por los padres o la madre en caso
de las familias monoparentales o si, por el contrario, habian participado en ella tanto el

entorno familiar como el social.

Respuesta de entorno familiar y social al deseo de adoptar (Si/No). Consultamos si la
respuesta fue positiva o si por el contrario los participantes encontraron en su red
familiar y social una respuesta negativa (Figura 7).

Figura 7
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Conocimiento previo de la discapacidad intelectual del hijo (Si/No). Rastreamos si la
adopcion o acogimiento fue realizada por la via ordinaria o especial y conocian, por

tanto, la discapacidad del nifio previamente.
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Conocimiento previo de otras posibles dificultades o discapacidades de sus hijos antes
de la adopcion (Si/No). En algunos casos, aun no conociendo la discapacidad intelectual,
las familias si podian ser conocedoras de algunas otras posibles dificultades o
discapacidades de los hijos (Figura 8).

Figura 8
Discapacidad
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Proceso administrativo (Si/No). Buscamos conocer si las familias recibieron

informacion sobre la existencia y posibilidad de realizar una adopcidén especial.

Haber contado con suficiente informacion durante el proceso (Si/No). Indagamos si
habian contado con servicios preadoptivos; si sentian que habian recibido suficiente
informacién del desarrollo del proceso o si por el contrario sienten que no fueron

adecuadamente informados.
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Sentimiento de engano (Si/No). Preguntamos a los participantes si consideran que
fueron enganados por parte de las entidades en alguna cuestién del proceso adoptivo
(Figura 9).

Figura 9
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b) Expectativas, fortalezas familiares y apoyos.

En este bloque de la entrevista rastreamos la percepcion de las familias sobre la
llegada del hijo a casa, el grado en el que estos primeros momentos se ajusto a lo que
esperaban, la vida a lo largo de los afios y los apoyos de los que dispusieron. El

contenido de las entrevistas fue categorizado en las siguientes variables.

181



Adopcidn y acogimiento de nifios con discapacidad intelectual: Bienestar familiar y factores asociados

Valoracién positiva del primer encuentro con su hijo (Si/No). Se busca conocer si
sienten que ese fue un momento positivo o si por el contrario tienen un recuerdo poco

agradable del mismo.

Llegada del hijo a casa segtin esperaban (Peor de lo esperado/Igual que lo
esperado/Mejor de lo esperado). Preguntamos si la llegada del hijo a casa fue tal y como

habian previsto o si por el contrario no se cumplieron sus expectativas.

Valoracion positiva de los primeros meses (Si/No). Tras la llegada del hijo, si

consideran que esa primera época fue positiva o no.

Sucesos inesperados (Si/No). Se indaga acerca de si los padres recordaban algin

acontecimiento inesperado tras la llegada del hijo (Figura 10).

Figura 10
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Afrontamiento arfios posteriores y resiliencia familiar. Exploramos como ha sido la
vida a través de los afios en relacién a la adopcion o acogimiento, como han resuelto las
dificultades o problemas acontecidos y nuevamente buscamos conocer la existencia y
disponibilidad de apoyos formales (postadoptivos) o apoyos informales para la familia
(Figura 11).

Figura 11
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c) Satisfaccion familiar.

Esta area de la entrevista indaga en la satisfaccién de la experiencia adoptiva y la

vida familiar. Las categorias resultantes de las entrevistas son descritas a continuacion.
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Valoracién de la vida familiar a lo largo de los afios (Bastante infeliz/Mas bien
infeliz/Fundamentalmente feliz/Muy feliz). Se busca conocer si los participantes
consideran que su vida familiar ha sido mas o menos feliz desde la adopcién hasta el

momento de la entrevista.

Cuestiones que la adopcién o el acogimiento les ha aportado o en las que les ha
limitado. Rastreamos aquellas cuestiones que los participantes sienten que la adopciéon o
el acogimiento les ha aportado, asi como las limitaciones que sienten que les ha

supuesto, tanto a nivel de familia, como de pareja o, en su caso, a los otros hermanos.

Cumplimiento de expectativas a lo largo de la vida (Sin idea previa/Peor de lo
esperado/Igual que lo esperado/Mejor de lo esperado). Exploramos si las familias
sienten que la vida tras la adopcién ha sido tal y como habian imaginado o si por el

contrario ha habido muchas diferencias.

Satisfaccion con la decision de adoptar (No/Fundamentalmente
no/Fundamentalmente si/Si). Se valora el nivel de satisfaccion con la adopcién en

términos generales.

Balance de la experiencia adoptiva (Muy
negativo/Negativo/Indiferente/Positivo/Muy positivo). Indagamos si el balance que

realizaban de su vivencia en el momento de la entrevista era mas o menos positivo.

¢Volverian a adoptar o acoger de nuevo? (Si/No/No sabe). En caso de poder volver
atras, preguntamos a los participantes si volverian a adoptar o si por el contrario

consideran que no volverian a hacerlo.
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Sentimiento de felicidad familiar actual (No/Fundamentalmente
no/Fundamentalmente si/Si). Preguntamos a los participantes si sienten que su familia

es feliz en la actualidad y tras todo lo vivido en relacion a la experiencia adoptiva (Figura

12).

Figura 12
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Diferencias con otras familias. Finalmente indagamos en qué medida el entrevistado
siente que su familia es parecida o diferente a aquellas otras que tienen hijos adoptados
o acogidos sin discapacidad, o a aquellas que tienen hijos bioldgicos con discapacidad

intelectual (Figura 13).
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Figura 13
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4.3.3. Escala de Calidad de Vida Familiar (Verdugo y Sainz,
2005).
La escala de Calidad de Vida Familiar, desarrollada por Verdugo y Sainz (2005), es
una escala tipo Likert adaptada del instrumento elaborado por el equipo de
investigacion del Beach Center on Disability de la Universidad de Kansas (2006). La

adaptacion y validacion al espafiol fue realizada por Verdugo, Cé6rdoba y Gémez (2006).

a) Informacion sobre apoyos y servicios.

Indaga los apoyos que necesita y recibe la familia y la persona con discapacidad. Se
trata de informaciéon que se recoge detallando los servicios que la familia puede

necesitar y recibe: respiro familiar, servicios de atencion directa, transporte, formacion
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e informacion, entre otros. También los servicios que el hijo con discapacidad necesita y
recibe: equipamientos y servicios de atencion y apoyo directo, coordinacion entre
servicios, empleo, formacién, entre otros. La familia va marcando en cada uno de ellos si
los necesita 0o no y, en caso afirmativo, en qué medida los tiene cubiertos (tabla en

Anexos).

b) Informacion sobre calidad de vida familiar.

Tomando como referencia las cinco dimensiones del modelo de Calidad de Vida
Familiar del Beach Center (2006), se evaldan los niveles de importancia y satisfaccion.
Evaltia en un grado de uno a cinco la «importancia» (desde poco importante hasta
importantisimo) y la «satisfaccién» (desde muy insatisfecho hasta muy satisfecho) que el
participante da y siente con respecto a los veinticinco items que la integran. En nuestro
caso hemos analizado solamente los niveles de «satisfaccién» manifestados por las

familias con respecto a las diferentes dimensiones propuestas por el modelo.

Las dimensiones de la seccién de Calidad de Vida Familiar son:

Interaccion familiar. Seis items que hacen referencia a la relaciéon que tienen los
miembros de la familia entre si y al clima emocional en el que se da dicha relacion.
Estan incluidos aspectos como: ambiente interaccional, comunicacién, apoyo mutuo y

flexibilidad en la planificacion.

Papel como padres. Seis items a través de los cuales se evalia la forma en la que los
adultos proveen orientacion o guia, disciplina y ensefianza a los nifios y adolescentes de

la familia.
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Bienestar emocional. Cuatro items que corresponden a la salud fisica y mental de la
familia y las condiciones de los contextos fisicos dentro de los cuales viven los

miembros de la familia (hogar, centro educativo, trabajo, vecindario y comunidad).

Bienestar fisico y material. Cinco items que hacen referencia a las oportunidades con
que cuenta el miembro de la familia con discapacidad para participar en diferentes
actividades tales como educacidn, trabajo, tiempo libre. Ademas, las actividades que
desarrollan los miembros de la familia para apoyarse mutuamente u obtener apoyo de

otros.

Recursos o apoyos relacionados con la persona con discapacidad. Los indicadores de
este factor (cuatro items) miden aspectos como: cuidado familiar, actividades diarias
del hogar, obtencién de ayuda externa, habilidades y oportunidades para tener
relaciones fuera de la familia, contar con ingresos que le permitan a la familia cubrir los

gastos, identidad, respeto, reduccion del estrés, libre eleccion.

La adaptacion del instrumento al contexto espafiol mantiene unos buenos indices de
fiabilidad y validez (Sainz, Verdugo y Delgado, 2006). La escala de satisfacciéon cuenta
con una fiabilidad aceptable con un Alfa de Cronbach de 0,89 (Verdugo, Rodriguez y
Sanchez 2009). Una vez realizado el andlisis de caracter exploratorio se pudo comprobar
que los distintos factores correlacionaban entre si; ello fortalece la hipdtesis de que
existe un Unico factor de orden superior que explica la calidad de vida familiar

(Rodriguez, Verdugo y Sanchez, 2008).
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4.3.4. Cuestionario de expectativas de adaptacion (Berastegui,
2005).
Es una herramienta creada y validada por Berastegui (2005). Esta compuesta por
dos escalas tipo Likert independientes, con un total de dieciséis items (ocho en cada una
de ellas) y seis posibilidades de respuesta: de muy en desacuerdo a muy de acuerdo. Se

construy¢ para valorar dos factores independientes:

Expectativas de control. El grado en el que los padres tienen un sentimiento de

autoeficacia y control frente a su papel.

Confirmacion de expectativas. El grado en el que los padres consideran que los retos
que se presentan en su proceso de adaptacion eran previsibles y conocidos para ellos

antes de adoptar.

Las fiabilidades de las subescalas son de Alfa de Cronbach de 0,797 para las
expectativas de control y de Alfa de Cronbach de 0,646 para la confirmacion de
expectativas previas. Tanto la estructura factorial del cuestionario como la fiabilidad
total y parcial ofrece las suficientes garantias cientificas para la utilizaciéon de este

instrumento en el analisis de datos (Berastegui, 2005, pp. 232).

4.3.5. Escala de adaptacion familiar a la adopcion (Berastegui,

2005).

Se construyo para medir el grado en el que la familia percibe que ha integrado al hijo

adoptivo y que ha finalizado el proceso de adaptacion inicial (percepcion de la
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adaptacidon), asi como el grado en el que la familia siente que la adopcién ha comportado

para ellos consecuencias positivas (interrelacion positiva).

El andlisis factorial posterior lo confirmé como un factor dnico que explicaba el
69,38% de la varianza del constructo, que denominé adaptacién familiar a la adopcion.
La escala de adaptacién familiar a la adopcién alcanza un Alfa de Cronbach de 0,930. El
alto indice de fiabilidad y la cohesion factorial del constructo de adaptacion familiar
hacen que el instrumento ofrezca las suficientes garantias cientificas para su utilizaciéon

en el andlisis de datos (Berastegui, 2005, pp. 232-233).

4.3.6. Cuestionario de Fuerzas Familiares (Melo y Alarcao,
2011).

Se trata de una herramienta construida en base a la revision de literatura sobre
fuerzas y procesos de resiliencia familiar por parte de Melo y Alarcao (2009). La
traduccion del original al espafiol se llevé a cabo por Villacieros (2017). Se trata de una
escala tipo Likert compuesta por veintinueve items en los que se busca conocer en qué
medida las dinamicas familiares que son presentadas son similares a la familia del
participante; cada uno de los items cuenta con cinco opciones de respuesta (desde nada

parecidas hasta totalmente parecidas).

Las dimensiones que integran la escala son las siguientes:

Organizaciéon familiar positiva. Diez {tems que reflejan una dinamica familiar de

comunicacion fluida, respeto entre los miembros, uniéon y apoyo mutuo.
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Creencias familiares positivas. Siete items en los que se evalian las ideas positivas
que las familias tienen en relacion a la unién en la toma de decisiones, sentimiento de

felicidad, sentido de la dificultad y la adversidad.

Gestion positiva y soporte familiar. Siete items que hacen referencia a la
disponibilidad de apoyo social, a la capacidad para encontrar y gestionar los recursos

adecuados ante situaciones concretas y el afrontamiento positivo de las dificultades.

Emociones positivas. Cinco items en los que se recoge la capacidad de la familia para
resolver los conflictos de manera asertiva, el nivel de optimismo y el propio concepto de

ellos como unidad familiar en términos positivos.

Melo y Alarciao (2011) afirman que la escala presenta buenas propiedades
psicométricas, principalmente de validez de constructo, validez convergente y fidelidad.
Asimismo, se aporta un adecuado indice de fiabilidad (Alfa de Cronbach de 0,890).
Villacieros (2017) informa de un Alfa de Cronbach de 0,950 para la version en

castellano.

4.4. Procedimiento.

Inicialmente se contacté con familias vinculadas con la Catedra de Familia y
Discapacidad: Telefénica-Fundacién Repsol-Down Madrid, cuyos hijos se encontraban
realizando la formacion Técnico Auxiliar en Entornos Profesionales: Educativos o

Tecnoldgicos (Programa DEMOS).
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En paralelo se lanza la informacidén a través de redes sociales: Twitter, Facebook y
Linkedin. También se envidé por correo electronico a diferentes colegios, centros de
educacion especial, centros ocupacionales, organismos publicos y entidades vinculadas

con el mundo de la discapacidad intelectual y la protecciéon de menores.

Las entidades que han facilitado el acceso a participantes han sido: el Instituto
Madrilefio de la Familia y el Menor, la Fundaciéon Sindrome de Down de Madrid, la
Fundacién Inclusive, la Asociacién para la Atenciéon de Personas con Discapacidad
Intelectual Ligera e Inteligencia Limite (ADISLI), la Asociacién de Familias para la
Acogida, el Centro Privado de Educacion Especial Maria Corredentora y otras entidades

colaboradoras que han solicitado expresamente no ser mencionadas en el estudio.

La informacion facilitada consistia en una carta en la que se detallaban los objetivos
de la investigacion, ademas de los detalles de la participaciéon y los datos de contacto de
la persona responsable del mismo. Asimismo, se informaba de que todos los datos
recogidos serian utilizados de manera anénima y confidencial, de conformidad con la
Ley Organica 15/1999 de 13 de diciembre de Protecciéon de Datos de Caracter Personal,
y tratados de forma agregada unica y exclusivamente para los fines de la presente

investigacion (en Anexos).

Una vez difundida la informacion, las familias interesadas en participar contactaron
a través del teléfono o del correo electrénico con la persona responsable del estudio,

dando su consentimiento informado para la participacion en el mismo.

Las entrevistas se realizaron en funcién de la disponibilidad del entrevistado en

aquellos espacios que fueran mas accesibles para ellos. Se realizaron en domicilios,
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espacios de la Universidad Pontificia Comillas, sus propios espacios de trabajo o lugares
publicos que reunieran las condiciones adecuadas para ello. En el encuentro el
participante complet6 inicialmente el cuestionario de informacién sociodemografica y
posteriormente se procedi6 a la realizacion de la entrevista que fue grabada y transcrita

posteriormente.

Al finalizar, la persona responsable del estudio entregé los cuestionarios restantes
junto a un sobre prefranqueado con el fin de que pudieran ser remitidos una vez
completados sin necesidad de volver a fijar un espacio de encuentro. Todos los

participantes envian los cuestionarios completados.

El trabajo de campo se desarrollé entre los meses de noviembre de 2015 y abril de

2106.

4.5. Analisis de los resultados.

Una vez recogida la informacion se codificaron los datos sociodemograficos y la

informacion recogida en las escalas en el paquete estadistico SPSS.

Las grabaciones de las entrevistas fueron transcritas e incluidas en el programa
ATLAS-TI para su posterior andlisis. Esta informaciéon se ha analizado mediante una
estrategia cuasicuantitativa. Para ello, tras la lectura de las entrevistas se procedio a una
categorizacion de donde extraemos las variables referidas al proceso de adopcion, la

toma de decisiones, las expectativas, fortalezas familiares, apoyos y el bienestar actual.
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Estas variables han sido presentadas anteriormente en el aparado de variables e

instrumentos.

La informacion relativa a esas variables fue codificada e incorporada a la base de

datos de SPSS junto con las variables de cuestionario y escalas.

Una vez construida la base de datos que unifica la informaciéon recogida de las
escalas, el cuestionario sociodemografico y la recogida en la entrevista, procedimos a la
utilizaciéon de técnicas descriptivas univariables para la caracterizacién
sociodemografica de la muestra. Estas mismas técnicas han sido las utilizadas para
responder a las preguntas descriptivas de nuestra investigacion, seleccionando aquellas

pertinentes de acuerdo al nivel de medida de las variables.

Considerando el tamafio de nuestra muestra (N=35) y con un enfoque conservador,
hemos elegido usar técnicas no-paramétricas para el analisis de las relaciones entre las
variables. Para ello, se utiliza U de Mann Whitney con las variables independientes
categoricas de caracter dicotémico, y Rho de Spearman cuando el nivel de medicién de
ambas variables es al menos ordinal. La interpretacion de las correlaciones se considera
baja por debajo de 0,25; hasta 0,45 media baja; entre 0,46 y 0,55 media; entre 0,56 y
0,75 alta y mas de 0,76 muy alta. Se utiliza este mismo criterio para valorar la r de
Rosenthal como indicador del tamafio del efecto en los contrastes no paramétricos de U

de Mann Whitney.

194



Adopcidn y acogimiento de nifios con discapacidad intelectual: Bienestar familiar y factores asociados

Capitulo V: Resultados.

5.1. Descripcion de las caracteristicas de los nifios y jovenes con

discapacidad intelectual.

A lo largo del presente apartado pretendemos mostrar el perfil de los nifos y
jovenes que han sido adoptados o acogidos por los participantes de nuestro estudio.
Ademas de las cuestiones demograficas y sociales, incluimos aspectos vinculados a la
discapacidad, lo que nos permite conocer en mayor profundidad las caracteristicas y
circunstancias de los nifios. Presentamos también la existencia o no de diferencias entre
todas las variables y el hecho de que la adopcién se haya realizado a través del

procedimiento ordinario o especial.

5.1.1. Caracteristicas relacionadas con 1la adopcion o

acogimiento.

a) Edad en el momento de la adopcion o acogimiento.

En relacion a la edad del nifio en el momento de la adopcién o acogimiento
encontramos que un 60% de los nifios se encontraban entre 0 y 3 afios. En un 28,6% los
nifios tenian entre 4 y 6 afios y, por ultimo, un 11,4% tenian 7 o mas afios. El 28,5% de

los hijos fueron adoptados o acogidos antes de cumplir su primer afio. (Tabla 7).
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Tabla 7
Edad del nifio en el momento de la adopcién o acogimiento

Edad en momento A/A Frecuencia Porcentaje
0-3 21 60
4-6 10 28,6
7 0 mas 4 11,4
Total 35 100

Nota: A/A: adopcién o acogimiento
La media de edad en el momento de la adopcién o del acogimiento es de 3,37
(mediana 2 y moda 0). La desviacion tipica es de 3,79, con un rango de 18 donde el

minimo es 0 y el maximo es 18 afios.

Este ultimo caso corresponde a un nifio en el que durante los afios previos estuvo en
situacién de acogimiento con la familia de origen de la madre actual. Al cumplir la
mayoria de edad ella decide tramitar su adopcion, aunque por no alcanzar la diferencia

de edad minima requerida se otorga una tutela.

b) Procedimiento de la adopcion por via ordinaria o de

necesidades especiales.

De las 35 familias participantes, encontramos que en un 51,4% del total realizaron la
adopcién o el acogimiento por via ordinaria. En el restante 48,6%, la adopcién o

acogimiento de su hijo fue a través de la via de necesidades especiales (Tabla 8).
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Tabla 8
Procedimiento de adopcién o acogimiento

Via de adopcién Frecuencia Porcentaje
Procedimiento ordinario 18 51,4
Procedimiento especial 17 48,6
Total 35 100,0

c) Conocimiento previo de otras discapacidades o dificultades del

nino.

En aquellos casos en los que desconocian la discapacidad intelectual de sus hijos, los
participantes fueron preguntados sobre si tenian conocimiento de la existencia de

alguna otra discapacidad o dificultad.

En un 55,6% los participantes tenian conocimiento de que su hijo tenia alguna otra
discapacidad o dificultad. Por el contrario, el 44,4% restante manifiesta que pensaban

que estaban adoptando o acogiendo a un nifio completamente sano (Tabla 9).

Tabla 9
Conocimiento previo de otras discapacidades o dificultades del hijo

Conocimiento previo de otra Frecuencia Porcentaje
discapacidad/dificultad
No 8 44,4
Si 10 55,6
Total 18 100,0

d) Pais de nacimiento.

EL 62,9% de los hijos con discapacidad han nacido en Espafia. El 37,1% restante

procede de adopciones internacionales, con un importante nivel de dispersién en los
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paises de procedencia: Brasil (1), China (1), Gabdn (1), Guinea Ecuatorial (1), Haiti (1),

India (1), México (1), Peru (1), Polonia (1), Rumania (1), Rusia (1) y Colombia (2) (Tabla

10).
Tabla 10
Pais de nacimiento del hijo adoptado o acogido
Pais de nacimiento Frecuencia Porcentaje
Espaiia 22 62,9
Otros 13 37,1
Total 35 100

e) Tipo de medida: adopciéon/acogimiento.

En un 77,1% de las familias el tipo de medida es la adopcidn, frente al 20% de los
que estan en situaciéon de acogimiento permanente. Solo en un caso la medida es una

tutela (Tabla 11).

Tabla 11
Tipo de medida
Tipo de medida Frecuencia Porcentaje
Adopciéon 27 77,1
Acogimiento 7 20,0
Tutela 1 2,9
Total 35 100

f)  Anos de convivencia.

Un 14,2% llevan 5 afnos o menos conviviendo con la familia. Un 28,6% lleva

conviviendo entre 6 y 10 afos. Entre 11 y 15 afios de convivencia encontramos a un
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22,9%, porcentaje idéntico a los que llevan entre 16 y 20 afos de convivencia.

Finalmente, un 11,4% conviven desde hace 21 afios o mas con su hijo adoptado o

acogido (Tabla 12).

Tabla 12

Afos de convivencia con el hijo adoptado o acogido

Anos de convivencia Frecuencia Porcentaje

0-5 5 14,2
6-10 10 28,6
11-15 8 22,9
16-20 8 229
21 omas 4 11,4
Total 35 100

La media de afios de convivencia es de 12,63 (mediana 13 y moda 6, 15,17 y 21). La

desviacién tipica es de 6,63 y el rango 29, donde el minimo es 2 y el maximo 31.

g) Relacion entre adopcion/acogimiento por via ordinaria o

especial y variables relacionadas con la adopcién o acogimiento.

Se observan diferencias en el tiempo de convivencia transcurrido desde la adopcion
0 acogimiento entre las familias que conocian y no conocian la discapacidad intelectual
de sus hijos. En el resto de variables relacionadas con la adopcién o el acogimiento no

hay diferencias estadisticamente significativas.

En aquellas familias que adoptaron a sus hijos por via ordinaria han transcurrido
mas afios de convivencia en el momento del estudio (Me=16,00; U=69,00; p<0,01) que
los que adoptaron por via especial (Me=8,00), observando una magnitud media de las

diferencias (Tabla 13).
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Tabla 13
Relacion entre los afios de convivencia y adopcién/acogimiento ordinario o especial

. . . . U
Adopcnon/act')glmlento Medl,ana Mediana RP R.P. Mann- 7 p r
especial si no si no
W
Afios de convivencia 8,00 16,00 13,06 22,67 69,000 -2,777  ,005  -0,469
5.1.2. Caracteristicas sociodemograficas del nifio.
a) Sexo.

En el 45,7% de las familias el hijo adoptado o acogido es un varéon. En los restantes

54,3% se trata de una mujer (Tabla 14).

Tabla 14
Sexo del hijo adoptado o acogido.

Sexo Frecuencia Porcentaje
Varon 16 45,7
Mujer 19 54,3
Total 35 100,0
b) Edad actual.

En la actualidad los hijos se encuentran entre los siguientes rangos de edad: un 8,6%
es menor de 5 afos y entre los 6 y los 10 afios encontramos a un 20%, idéntica
proporcidn que aquellos que se encuentran entre los 11 y los 15 afios. Un 14,2% tiene en
la actualidad entre 16 y 20 afios, un 28,6% entre 21 y 25 afios y por ultimo un 8,6% tiene

26 afos o0 mas (Tabla 15). Son mayores de edad en el momento del estudio un 51,4%.
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Tabla 15
Edad actual hijo adoptado o acogido
Edad actual hijo Frecuencia Porcentaje

0-5 3 8,6
6-10 7 20
11-15 7 20
16-20 5 14,2
21-25 10 28,6
26 0 mas 3 8,6
Total 35 100

La media de edad actual de los hijos adoptados o acogidos es de 16,49 afos
(mediana 19 y moda 22). La desviacion tipica es de 8,21 y el rango 34, donde el minimo

es 2y el maximo es 36 afios.

c) Ocupacion.

Los hijos adoptados o acogidos de la muestra son estudiantes en un 80%. Un solo
caso es trabajador por cuenta ajena y en un 17,1% nos encontramos con hijos que estan

inactivos debido a que adn no han cumplido la edad minima para ser escolarizados

(Tabla 16).

Tabla 16

Ocupacién actual del hijo adoptado o acogido

Ocupacién actual Frecuencia Porcentaje

Estudiante 28 80
Trabajador 1 2,9
Inactivo 6 17,1
Total 35 100,0
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d) Modalidad educativa.

Un 35,7% cursa actualmente sus estudios en educacion ordinaria y un 51,4% en

educacién especial (Tabla 17).

Tabla 17
Modalidad educativa del hijo adoptado o acogido

Tipo de educacion Frecuencia Porcentaje
Educacion ordinaria 10 35,7
Educacion especial 18 51,4
No procede* 7 20
Total 35 100,0

*Casos en los que los hijos estan fuera del sistema educativo en el momento del estudio.

e) Nivel de estudios alcanzado.

Vinculado a la situacién educativa hemos consultado a las familias cual es el nivel
mas alto alcanzado por sus hijos en el momento del estudio. Observamos que un 34,3%
ha alcanzado el nivel de estudios primarios. Un 5,7% han alcanzado estudios de

Secundaria/Bachillerato y finalmente un 20,0% ha realizado estudios post secundarios (

Tabla 18). En el momento de la investigacion un 40% no tiene estudios, o bien
porque no tiene la edad minima de escolarizaciéon o bien porque no ha finalizado la

Educacién Primaria.
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Tabla 18
Nivel de estudios alcanzado
Nivel de estudios alcanzado Frecuencia Porcentaje
Sin estudios 14 40,0
Primarios 12 34,3
Secundarios/Bachillerato 2 57
Post secundarios? 7 20,0
Total 35 100,0
f) Relaciéon entre adopcion/acogimiento por via ordinaria o

especial y las caracteristicas del nifio.

No se han encontrado diferencias significativas en las caracteristicas del nifio en

funcién del tipo de medida adopcién/acogimiento ordinaria o especial.

5.1.3. Variables relacionadas con la discapacidad.

a) Presencia o no de sindrome de Down.

El 100% de los hijos adoptados o acogidos de los participantes que se recogen en

este estudio tienen un diagnoéstico de discapacidad intelectual.

Del total de la muestra hay un 40% de nifios con sindrome de Down, frente al 60,0%

cuyos diagnosticos son discapacidad intelectual de etiologias diversas. En seis de los

7 La realizacién de estudios post secundarios en el caso de jévenes con discapacidad intelectual hace
referencia a estudios que se cursan a edades posteriores a las que se realizan los estudios de Secundaria.
Encontrarse realizando estudios post secundarios no implica haber titulado en Secundaria

necesariamente.
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hijos que componen la muestra encontramos los siguientes diagnosticos: sindrome de
Noonan; sindrome de Cornelia de Lange; autismo; TDAH; sindrome de atencién dispersa

y déficit 1TT (Tabla 19).

Tabla 19
Presencia o no de sindrome de Down
Sindrome de Down Frecuencia Porcentaje
Si 14 40,0
No 21 60,0
Total 35 100,0
b) Diagndéstico complementario.

Ademas del diagnoéstico principal, un 51,4% no cuenta con ningun otro diagnéstico
complementario. El 48,6%, sin embargo, si tiene algiin otro diagndstico ademas del

principal.

Problemas emocionales o de conducta han sido diagnosticados en una proporcién
del 17,1%. Un 14,3% de los hijos adoptados o acogidos presenta alguna otra
discapacidad sensorial u organica y finalmente un 11,4% tienen un diagndstico de salud

mental (Tabla 20).

Tabla 20
Diagndstico complementario
Diagndstico complementario Frecuencia Porcentaje
No 18 51,4
Si 17 48,6
Total 35 100,0
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c) Grado de discapacidad reconocido.

Esta informacion refleja el porcentaje que la Administracion Publica ha reconocido
a cada uno de los hijos de las familias del estudio. Casi la mitad de los hijos tienen entre
un 33 y un 50% de discapacidad (48,4%). Entre un 51 y un 70% de discapacidad hay un
28,6% y con un 71% o mas hay un 20%. Hay un dnico caso en el que la familia, a pesar
de contar con el diagnostico de discapacidad de su hijo, no tiene el certificado emitido

por la Administracién (Tabla 21).

Tabla 21
Grado de discapacidad reconocido
Grado de discapacidad Frecuencia Porcentaje
33-50 17 48,4
51-70 10 28,6
71 o mas 7 20
Perdidos 1 2,9
Total 35 100,0
d) Nivel de discapacidad (informado por los padres).

El nivel de discapacidad intelectual de los hijos informado por los padres es en un
31,4% de caracter leve. Lo definen como moderado en un 37,1% y severo en el 28,6%.
Tan solo una familia de las 35 participantes considera que el nivel de discapacidad de su

hijo es profundo (Tabla 22).
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Tabla 22
Nivel de discapacidad (informado por los padres)

Nivel de discapacidad Frecuencia Porcentaje
Leve 11 31,4
Moderado 13 37,1
Severo 10 28,6
Profundo 1 2,9
Total 35 100,0
e) Areas de dificultad (informado por los padres).

Se pregunt6 a los participantes por aquellos ambitos en los que sus hijos podian
tener dificultades y como valoran la intensidad de dichas dificultades. Consideramos que
mds bien no tienen dificultades cuando las familias contestan que sus hijos tienen
ningunos o pocos problema en las areas sefialadas. Valoramos que mds bien si tienen
dificultades cuando las familias consideran que sus hijos tienen bastantes o muchos

problema en las mismas. Los resultados obtenidos se presentan a continuacion (Tabla

23).

Con respecto a la comunicaciéon, un 60% de las familias contest6 que su hijo mas

bien no tiene problemas de comunicacion.

Consultados sobre si los hijos tienen dificultades a la hora de hacer uso de los
recursos presentes en la comunidad, en un 45,7% de los casos los padres manifiestan

que mas bien no tienen problemas. Un 54,3% consideran que mas bien si.
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Las habilidades académicas es otra de las areas donde hay una mayor proporcién de
padres que consideran que sus hijos mas bien si tienen problemas (un 60%), frente al
40% que considera que esta no es un area donde sus hijos tengan muchas dificultades.
Es importante tener en cuenta que no todos los hijos en el momento del estudio se
encuentran estudiando (porque atn no han accedido al sistema educativo o porque ya lo
han abandonado). En los casos en los que los hijos ya no se encuentran estudiando, los
padres han contestado teniendo en cuenta la experiencia previa y lo que perciben en la

actualidad de la situacién de estos.

La vida en el hogar es uno de los ambitos en los que las familias sienten que sus hijos
tienen menores dificultades; un 77,1% considera que sus hijos mas bien no tienen
dificultades, frente al 22,9% que percibe lo contrario. Al igual que sucede en la variable
anterior, en los dos casos en los que sus hijos ya no conviven en el domicilio, han

contestado teniendo en cuenta la convivencia en los periodos de visitas.

También se preguntd a los participantes en qué medida consideran que sus hijos
tienen dificultades para cuidar de su salud y evitar situaciones en las que pudieran
ponerse en peligro. Los padres consideran en un 57,1% de los casos que sus hijos mas

bien no tienen problemas al respecto, frente al 42,9% que consideran que si.

El ocio es otra de las areas donde los padres consideran que sus hijos tienen menos
dificultades. Un 62,9% estima que su hijo mas bien no tiene problemas frente al 37,1 que

considera que mas bien si.

Con respecto al autocuidado se consulté a los participantes en qué medida

consideran que sus hijos tienen dificultad para ser auténomos en su cuidado personal
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(higiene, imagen, vestido, etc.). Los padres manifestaron en un 42,8% que sus hijos mas
bien si tienen dificultades; un 57,2% por el contrario estima que sus hijos no tienen

problemas con respecto a esta area.

Otro de los aspectos sobre los que nos hemos interesado es la capacidad o las
habilidades para responsabilizarse de si mismos en situaciones de la vida cotidiana
(auto direccién). A este respecto, un 42,8% siente que sus hijos mas bien no tienen
problemas en relaciéon a la auto direccién; un 57,2%, por el contrario, manifiesta que sus
hijos no gozan de un buen nivel de autonomia, valorando que mas bien si tienen

problemas en esta area.

En el area de las relaciones sociales los padres tienden a percibir en general
menores dificultades. Un 68,6% de los padres consideran que sus hijos mas bien no
tienen problemas con respecto a las relaciones sociales. Un 31,4% por el contrario siente

que sus hijos mas bien si tienen problemas en este ambito.

Por ultimo, se pregunté a los participantes en qué medida consideran que sus hijos
tienen dificultades o problemas de salud mental. La mayor parte de las familias perciben
que sus hijos mas bien no tienen problemas de salud mental (71,5%); en el caso del

28,5% restante si sienten que sus hijos tienen dificultades en esta area.
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Tabla 23
Areas de dificultad (informado por los padres)
PORCENTAJE
Ninguno Poco Bastante Mucho
Comunicacion 20,0 40,0 14,3 257
Uso de recursos presentes en la
comunidad 25,7 20,0 17,1 37,1
Habilidades académicas 171 22,9 171 42,9
Vida en el hogar 60,0 171 51 171
Salud y seguridad 371 20,0 8,6 34,3
Ocio 40,0 22,9 17,1 20,0
Autocuidado 486 8,6 14,3 28,6
Autodireccion (autonomia en
desplazamientos/gestiones) 31,4 11,4 8,6 48,6
Relaciones sociales
48,6 20,0 17,1 14,3
Salud mental/problemas de
conducta 48,6 22,9 2,9 25,7
f) Relacion entre adopcion/acogimiento por via ordinaria o

especial y las variables relacionadas con la discapacidad.

Solo encontramos diferencias significativas en la valoracidn por parte de los padres
de las areas en las que los hijos tienen mayores dificultades en funcién de si realizaron la

adopcién o acogimiento del nifio por la via ordinaria o por la especial.

Observamos que los padres que adoptaron por la via de necesidades especiales
consideran que estos tienen mayores dificultades para hacer uso de los recursos
presentes en la comunidad (Me=3,00; U=79,500; p<0,05) que los que realizaron una

adopcién ordinaria (Me=1,00), siendo estas diferencias de intensidad media baja. De
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igual manera, aquellos padres que adoptaron por la via especial a sus hijos con
discapacidad intelectual, perciben mayores problemas de autodireccion (Me=3,00;
U=54,500; p<0,001) que aquellos que descubrieron la discapacidad posteriormente

(Me=0), encontrando que estas diferencias son de intensidad alta (Tabla 24).

Tabla 24
Relacion entre las dreas de dificultad manifestadas por los padres y adopcién/acogimiento ordinario o
especial

Adopcién/acogimiento Mediana Mediana R.P. R.P. U
. ; p Mann- Z p r
espec1al S1 no S1 no w
Problemas uso de 3,00 1,00 2232 1392 79500 -2,530 011 -0,427
recursos
Problemas 3,00 00 23,79 12,53 54,500 -3,520 ,0001 -0,594
autodireccion

5.2. Descripcion de las familias que han adoptado o acogido hijos con

discapacidad intelectual.

En el siguiente apartado describimos las caracteristicas sociodemograficas de los
participantes en el estudio. Recogemos datos tanto de la persona que contesta a los
cuestionarios como de su pareja (si procede), asi como de la presencia de otros
miembros en la unidad familiar. Por Gltimo, buscamos posibles relaciones entre todas
las variables descritas en el apartado y la via por la cual fue realizada la adopcién

(ordinaria o especial).
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5.2.1. Caracteristicas sociodemograficas de las familias.

a) Edad de los participantes.

La media de edad de los participantes es de 51,46 afios en el momento del estudio,
con una desviacion tipica de 8,65. La mediana es de 52 y las modas: 44, 45, 54 y 58. El

rango oscila entre los 33 de minimo y los 67 de maximo.

b) Nivel educativo de los padres.

En el caso de las madres un 77,1% ha alcanzado estudios superiores. Encontramos
un nivel de bachillerato o estudios secundarios en un 20% y por dltimo una sola madre

con estudios primarios, que representa el 2,9% del total.

Con respecto a los padres, son un 84,6% los que han alcanzado estudios superiores.
En el 7,7% de los casos encontramos a padres que alcanzaron el bachillerato o estudios

medios y en un porcentaje idéntico (7,7%), a padres que tienen estudios primarios.

La informacidn reflejada corresponde a todos los padres y madres que integran las

familias participantes en el estudio (Tabla 25).

Tabla 25
Nivel educativo de los padres

Madre Padre
Nivel educativo Frecuencia Porcentaje Frecuencia Porcentaje
Superiores 27 77,1 22 84,6
Bachillerato/secundarios 7 20 2 7,7
Primarios 1 2,9 2 7,7
No procede* - - 9 25,7
Total 35 100,0 35 100

*Casos de separaciéon/divorcio, viudedad, monoparentalidad o de los que no disponemos de los datos
del padre.
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c) Situacién laboral.

Del 71,4% de las madres que se encuentra trabajando actualmente, algo mas de la
mitad (54,3%) lo hace a jornada completa. En el 17,1% su situacién es de empleada a
tiempo parcial y una se encuentra desempleada, pero en busqueda activa de empleo.
Finalmente, un 25,7% estan inactivas (no trabajan fuera del hogar, estan jubiladas,

tienen algun tipo de discapacidad, etc.).

El 60% de los padres se encuentra trabajando en el momento del estudio. Quedan
reflejados como perdidos 40%, que corresponden a los 14 casos de familias en las que la
pareja estd actualmente divorciada, el padre ha fallecido, se trata de familias
monoparentales o el padre se encuentra en situacion de desempleo o inactivo. El 76,9%
del total de los padres trabajan a jornada completa. Uno de ellos se encuentra empleado
a tiempo parcial. También un solo caso, se encuentra desempleado en busqueda activa.

En un 15,4% su situacion es inactiva (Tabla 26).

Tabla 26
Situacion laboral de los padres
Madre Padre
Situacion laboral Frecuencia Porcentaje Frecuencia Porcentaje

Trabajo a jornada 19 54,3 20 76,9
completa
Trabajo a tiempo 6 17,1 1 3,8
parcial
Desempleada en 1 2,9 1 3,8
busqueda activa
Inactiva 9 25,7 4 15,4
No procede* - - 9 25,7
Total 35 100,0 35 100

*Casos de separacién/divorcio, viudedad o de los que no disponemos de los datos del padre.
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d) Sector de ocupacion.

La distribucidn de los sectores de empleo se ha realizado agrupando las diferentes

ocupaciones de los padres y madres de las familias participantes.

Un 24% de las madres trabajan en el sector psicosocial; en porcentaje muy similar,
un 20% encontramos aquellas que estan empleadas en el ambito sanitario y un 16%
estdn ocupadas en el sector educativo. Es un 28,0% de las madres el que encontramos
en el sector empresarial. Un 8% de las madres son funcionarias vinculadas a puestos de
gestion, pero sin especificar el sector. En uno de los casos, tenemos a una madre

dedicada a la judicatura.

Un 9,5% de los padres se encuentran ocupados en el sector psicosocial; un tnico
caso lo encontramos vinculado al sector sanitario y en un 23,8% al sector educativo. Un
47,6% de los padres que se encuentran trabajando lo hacen en el ambito empresarial
(en diversos puestos que van desde la categoria de operario hasta puestos de alta
direccion); otro de ellos se encuentra empleado en el sector ptblico y por ultimo el 9,5%

en el sector juridico (Tabla 27).

Tabla 27
Sector de ocupacion de los padres
Madre Padre
Sector de ocupacién Frecuencia Porcentaje Frecuencia Porcentaje

Psicosocial 6 24 2 9,5
Sanitario 5 20 1 4,7
Educativo 4 16 5 23,8
Empresarial 7 28 10 47,6
Sector publico (gestion) 2 8 1 4,7
Judicatura 1 4 2 9,5
Total trabajando 25 100 21 100
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e) Nivel de ingresos de la unidad familiar.

Preguntamos por los ingresos brutos de la unidad familiar durante el afio 2014,
estableciendo tres rangos diferentes: bajo, entre 15.000 y 24.999 euros; medio, entre

25.000 y 49.999 euros; y alto, mas de 50.000 euros brutos anuales.

El volumen de ingresos de las familias participantes queda distribuido de la
siguiente manera: un 17,1% de las familias tienen un nivel bajo. Un 48,6% se

encontrarian en la franja media y por ultimo un 34,3% en la franja de ingresos alta

(Tabla 28).

Tabla 28

Volumen de ingresos de la unidad familiar (afio 2014)

Nivel de ingresos Frecuencia Porcentaje

Bajos (15.000-24.999€) 6 17,1
Medios (25.000-49.999€) 17 48,6
Altos (mas de 50.000€) 12 34,3
Total 35 100,0

f) Relacion entre adopcion/acogimiento por via ordinaria o

especial y las caracteristicas sociodemograficas de la familia.

Solo en relacién a la edad de la persona entrevistada en el momento del estudio,
encontramos diferencias significativas en relaciéon a la via por la que se produjo la
adopcién. Los padres que realizaron una adopciéon especial son de menor edad
(Me=45,00; U=71,500; p<0,01) que los que realizaron una adopcién ordinaria (Me=

54,00). La magnitud de dichas diferencias es de intensidad media baja (Tabla 29).
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Tabla 29
Adopcidn/acogimiento ordinario o especial y edad de la persona entrevistada
Adopcion/acogimiento Mediana Mediana R.P. R.P. U
. . . Mann- Z P r
espec1al S1 no S1 no w
Edad persona 45,00 54,50 13,21 2253 71500 -2,694 ,007 -0,455
entrevistada
5.2.2. Composicion de la unidad familiar.
a) Presencia del padre y la madre en el momento de la adopcién o
acogimiento.

En el momento de la llegada del nifio a la familia en todas habia presencia de la

madre. Del total de adopciones o acogimientos, en un 85,7% también estaba presente el

padre. El 14,3% restante se corresponde con la adopcién o acogimiento por parte de

madres solteras (Tabla 30).

Tabla 30
Presencia padre y madre en el momento de la adopcién o acogimiento en el hogar

Presencia Frecuencia Porcentaje

Madre 35 100

Padre 30 85,7%

b) Presencia en el hogar del padre y la madre en la actualidad.

En el momento actual en el 100% de los casos la madre esta presente. En el caso de

los padres, estan presentes en un 74,3% de los casos (Tabla 31).
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Tabla 31
Presencia padre y madre en el hogar en la actualidad
Presencia Frecuencia Porcentaje
Madre 35 100
Padre 26 74,3
c) Ndmero de hermanos.

Ante la pregunta de si hay hermanos en el domicilio familiar en la actualidad,
encontramos que en un 80% del total si hay presencia de hermanos, frente al 20% en los

que no.

La media de hermanos es de 1,6 (mediana 1,00 y moda 1). La desviacidn tipica es de
1,89. En mas de un tercio de las familias el hijo con discapacidad tiene un hermano
(37,1%); en un 20% de estas encontramos dos hermanos y en un 14,3% son tres los
hijos ademas del hijo con discapacidad intelectual. En menor proporcién encontramos
las familias en las que el hijo con discapacidad tiene cuatro o mas hermanos (8,6%),

(Tabla 32).

Tabla 32
Niimero de hermanos en la unidad familiar

Cantidad de hermanos que viven Frecuencia Porcentaje
en el hogar

0 7 20

1 13 37,1

2 7 20

3 5 14,3

4 2 57

7 1 2,9
Total 35 100,0
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d) Otros hermanos adoptados o acogidos.

Observamos que en el 60% de las familias tan solo hay un hijo adoptado o acogido.

En un 28,6% de ellas, hay otro hijo adoptado o acogido ademas del hijo que tiene una

discapacidad intelectual; en un 11,4% de las familias encontramos tres hijos adoptados

o acogidos (Tabla 33).
Tabla 33
Niimero de hermanos adoptados o acogidos
Otros hermanos adoptados o Frecuencia Porcentaje
acogidos
No 21 60,0
1 10 28,6
2 4 11,4
Total 35 100,0
e) Otros miembros con discapacidad.

Encontramos que en un 88,6% el Unico integrante con discapacidad de la familia es

el hijo adoptado o acogido. En un 8,6% hay dos miembros con discapacidad dentro de la

familia y, por ultimo, en una de las familias encontramos tres miembros con

discapacidad reconocida (Tabla 34).

Tabla 34
Niimero de miembros con discapacidad en la unidad familiar
Namero de miembros con Frecuencia Porcentaje
discapacidad
1 31 88,6
2 3 8,6
3 1 2,9
Total 35 100,0
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f) Lugar en el que reside el hijo con discapacidad.

En casi la totalidad de los casos los hijos viven en el domicilio familiar (94,2%). En
dos de los casos, el hijo no vive en el domicilio familiar actualmente. En uno de los casos
la convivencia ha sido con ambos padres durante todo el tiempo que ha estado en la
familia, hasta que el joven se ha independizado. En el segundo caso, el hijo vive en un

centro especializado en la atencién de personas con problemas de salud mental (Tabla

35).
Tabla 35
Lugar en el que reside el hijo adoptado o acogido con discapacidad
Tipo de domicilio Frecuencia Porcentaje
Vivienda familiar 33 94,2
Centro residencial 1 2,9
Independiente 1 2,9
Total 35 100,0
g) Relacion entre adopcion/acogimiento por via ordinaria o

especial y composicion familiar.

Se han encontrado diferencias estadisticamente significativas con respecto al
procedimiento de adopcién o acogimiento y el nimero de personas en el hogar.
Observamos hogares con mayor numero de miembros en aquellas familias que
adoptaron a sus hijos por la via especial (Me=6,00; U=68,000; p<0,005) que en las que
realizaron la adopcién por via ordinaria (Me=4,00); la intensidad de dichas diferencias

es media.
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Asimismo, observamos también diferencias significativas con respecto al nimero de
hermanos presentes en el hogar entre las familias que solicitaron una adopcién especial,
que son familias con mas hermanos (Me=2,00; U=51,000; p<0,001) que aquellas familias
que realizaron la adopcidn por la via ordinaria (Me=1,00), siendo la magnitud de estas

diferencias alta (Tabla 36).

Tabla 36
Relacién entre los integrantes del hogar y adopcion/acogimiento ordinario o especial
Adopcion/acogimiento Mediana Mediana R.P. R.P. U
. p , Mann- Z p r
especial si no si no W
Egg‘i‘lfro personas en el 6,00 400 2300 1328 68,000 -2,848 ,004 -0,481
Egg‘i‘lfro hermanosenel 1,00 24,00 12,33 51,000 -3,490 ,0001 -0,589

5.3. Descripcion de la toma de decisiones y del proceso de adopcion o

acogimiento de un nifo con discapacidad intelectual.

Describimos en el presente apartado la motivacidon y como fue el proceso de toma de
decisiones de los participantes para la adopcion o acogimiento de sus hijos. Ademas,
rastreamos sobre el papel del entorno en dicho proceso, asi como la informacién que
tuvieron disponible. Finalizamos presentando la posible relacién entre estas variables y

la via por la que fue realizada la adopcién o el acogimiento.
a) Motivacion declarada para la adopcion o acogimiento.

Un 48,6% de las familias sefiala el deseo de ser madre o padre como una motivacién
muy o bastante importante. Para un 42,9%, sin embargo, esta motivacién no estuvo

nada presente en su proceso de toma de decisiones. En algo mas de la mitad de los casos
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(51,4%) el deseo de ser madre o padre es una motivacidon poco o nada presente en su

decision (Tabla 37).

El deseo de formar una familia también es otro de las motivaciones presentes en la
literatura previa. Observamos que los mayores porcentajes de respuesta se sitlan en
nada importante, con un 42,9% y en muy importante, con un 40,0%. Algo menos de la
mitad de las familias, el 45,7%, valora esta motivaciéon como bastante o muy importante
en su proceso de toma de decisiones. En un 54,5% es considerada como nada o poco

importante.

Relacionada con las anteriores, pedimos a los entrevistados que valorasen en qué
medida habia formado parte de su motivacion el deseo de ampliar la familia. En un
40,0% de los participantes la respuesta fue nada importante y en un 8,6% consideran
que fue poco importante. Un 51,4% consideran que esta fue una motivaciéon presente,
observando un 37,1% que lo valoraron como muy importante y un 14,3% como bastante

importante.

El deseo de dar una familia a un nifio tuvo un peso muy importante en la decisién de
adoptar en un 48,6% de los casos y un 25,7% manifestd que esta fue una cuestion
bastante importante. En menor medida encontramos aquellas familias que consideran
que esta fue una motivacién poco o nada presente, representada por un 11,4% y un
14,3% respectivamente. En resumen, el deseo de dar a un nifio una familia es
identificado por un 74,3% de las familias como una de las motivaciones con bastante o

mucho peso en su decision.
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Relacionado con la infancia, preguntamos a los padres en qué medida habian sentido
el deseo de ayudar a un nifio cuando tomaron la decisién de adoptar o acoger a su hijo.
Un 40% manifesté que esta habia sido una razén muy importante y un 17,1% lo valoré
como bastante importante. Un 25,7% sin embargo consider6 el deseo de ayudar a un
nifio como algo poco importante en su proceso de toma de decisiones. Sumado a aquellos
que lo valoraron como nada importante, encontramos que un 42,9% estiman que esta no

ha sido una motivacién importante, teniendo poco o nada de peso.

El cuidado de un nifo es otra de las motivaciones que si identifican entre las
influyentes en su decision un 57,1% de las familias; de ellas, un 37,1% lo valoraron
como muy importante y un 20,0% bastante importante. Un 20,0% sienten que el deseo

de cuidado tuvo poco peso entre sus motivaciones y un 22,9% nada.

El deseo de ser madre o padre a pesar de no tener pareja esta presente tan solo en
una de las 35 familias entrevistadas con un peso significativo, valorado como muy
importante. En el resto de los casos, no fue una motivacién para las familias: un 91,4%

lo valoré como nada importante y un 5,7% como poco importante.

Cabe sefalar que, de los 34 casos para los que esta motivacion fue poco o nada

importante, tan solo 3 realizaron los procesos como madres solteras.

La infertilidad es una de las motivaciones consideradas muy importante en un 20,0%
de los casos; un 5,7% lo vivié como bastante importante. Al 74,3% restante no les lleva a
tomar la decision de adoptar o acoger la imposibilidad de tener hijos biologicos, siendo
de estos un 71,4% los que manifiestan que esta motivacion no fue nada importante en el

proceso de toma de decisiones.
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También se rastre6 la posibilidad de que uno de los motivos para adoptar por parte
de las familias fuera el tener alguna dificultad o cuestion médica que les impidiera tener
hijos biologicos. La mayoria de los participantes, manifestaron que esta era una cuestion
nada importante en su caso; tan solo uno de los participantes lo consider6 como poco
importante. En un 14,3% esta fue una razéon muy importante y en un 5,7% bastante
importante. Encontramos, por tanto, que solo en un 20% de los casos aparece como una
motivacion con bastante o mucha influencia y en un 80% de los casos, sin embargo, esta

es una razon con poco o nada de peso.

La motivacion tener una pareja del mismo sexo no se da en ninguna de las familias de

nuestro estudio.

El compromiso con quienes lo estan pasando peor como motivacién para la
adopcion fue nada importante para un 48,6% y un 11,4% lo consideré como poco
importante. Solo un 17,1% consideran que fue una cuestion muy presente en su decision
de adoptar y un 22,9% lo valoré como algo bastante importante. En mas de la mitad de

las familias (60%), por tanto, esta motivacion se identifica con poco o nada de peso.

Tampoco las creencias religiosas aparecen con un peso importante entre las
motivaciones de los participantes. Un 62,9% considera que la religion no tuvo ninguna
importancia en su decisién y un 11,4% siente que fue poco importante. La motivacién
vinculada a las creencias religiosas tiene bastante o mucho peso en un 25,7% de las
familias entrevistadas; tan solo de estas un 11,4% lo consider6 como algo muy

importante.
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La ideologia politica y/o social no aparece como motivacion relevante en ninguna de
las familias que han participado en el estudio, encontrandose el 100% de estas en el

rango de poco o nada (91,4% nada importante y 8,6% poco importante).

Ante la pregunta si la adopcion era algo que siempre habia estado entre sus deseos,
un 48,6% manifestd que esto no habia sido asi en ninguna medida; por el contrario, en
un 28,6% de los casos si aparece como una motivacion muy importante. Un 11,4% se
encuentra tanto en quienes consideran esta motivacién como poco y como bastante
importante. Observamos asi que el 40% de los entrevistados manifestaron que en
bastante o mucha medida habian sentido que la adopcion era algo que siempre habian

querido hacer. En un 60% consideran que esto habia sido asi mas bien poco o nada.

El hecho de que fuera algo importante para la pareja y eso fuera la motivacién para
la adopcion aparece como una motivacion muy importante en solo un 17,1% de los
casos. Es muy superior el porcentaje de aquellos que considera que esto no tuvo ninguna
importancia, que asciende a un 68,6%. En global, un 25,7% de los entrevistados
manifiestan como una motivacion presente en bastante o mucha medida que la adopcién
0 acogimiento era algo muy importante para su pareja. En el 74,3% esta motivacion no
parece relevante, identificandola en poca o ninguna medida en sus procesos de toma de

decisiones.

Dar un hermano al resto de hijos no aparece tampoco como una de las motivaciones
mas importantes entre las familias integrantes del estudio. Solo en un 8,6% de estas
aparece como una motivacion con mucha influencia, frente al 80% en las que esto tuvo
poco o nada de importancia (74,3% nada importante y 5,7% poco importante). Un 8,6%

manifesté que si habia tenido bastante importancia, aunque el porcentaje de quienes si

223



Adopcidn y acogimiento de nifios con discapacidad intelectual: Bienestar familiar y factores asociados

sintieron esta motivacién sigue siendo bastante inferior a quienes no consideran que
estuvo presente en su proceso de toma de decisiones. Recordemos, no obstante, que en
7 de las familias tan solo esta el hijo adoptado o acogido con discapacidad intelectual, no

tiene hermanos.

Las motivaciones carenciales tienen un peso bastante escaso entre los participantes
del estudio. Un solo caso manifesté que el deseo de llenar un vacio o dar sentido a la vida
habia tenido mucha importancia en su decisién de adoptar a su hijo. Un 11,8% siente
que esta cuestion fue bastante importante, frente al 85,7% que considera poco o nada

importante esta cuestion (73,5% lo valoré como nada importante).

La motivacion relacionada con la experiencia de pérdida de un ser querido, también
de tipo carencial, fue expresada por solo uno de los 35 participantes, que lo valoré como
muy importante en su proceso de toma de decisiones. En los demas casos no es una
motivacion presente, siendo un 91,4% quienes lo consideraron como nada importante y

un 5,7 como poco importante.

Finalmente, en casi la mitad de los casos, el 45,7%, los entrevistados manifestaron
que el sentimiento de agradecimiento por el hecho de sentir que cuentan con una vida
plena y el deseo de compartirla habia sido una motivacién con bastante o mucho peso:
un 22,9% lo valoré como muy importante. En un 40%, por el contrario, manifiestan que
esta motivacién no fue nada importante. En global encontramos que el 42,9% de los
participantes valora el sentimiento de gratitud como una motivacion bastante o muy
importante frente al 54,3% restante que considera que esta motivacion fue poco o nada

influyente.
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Tabla 37
Motivacién declarada para la adopcién o acogimiento

PORCENTAJE

N P B M
Deseo de ser madre o padre 42,9 8,6 14,3 34,3
Deseo de formar una familia 42,9 11,4 5,7 40,0
Deseo de ampliar la familia 40,0 8,6 14,3 37,1
Deseo de dar a un nifio una familia 14,3 11,4 25,7 48,6
Deseo de ayudar a un nifio 171 25,7 17,1 40,0
Deseo de cuidar a un nifio 22,9 20,0 20,0 37,1
pD::;c; de ser madre o padre a pesar de no tener 91.4 5.7 o 2,9
Imposibilidad de tener hijos bioldgicos 714 2.9 5,7 20,0
Dificultades médicas para tener hijos bioldgicos 771 2.9 5,7 14,3
El hecho de tener una pareja del mismo sexo 100,0 . . .
I]E)Jle;gmpromiso con quienes lo estan pasando 48,6 11,4 22,9 17,1
Mis creencias religiosas 62,9 11,4 14,3 11,4
Mi ideologia politica y social 91,4 86 . -
Es algo que siempre habia querido hacer 48,6 11,4 11,4 28,6
Era algo muy importante para mi pareja 68,6 5,7 8,6 17,1
Deseo de dar un hermano a mis hijos 74,3 5,7 11,4 8,6
Deseo de llenar un vacio o dar sentido a la vida 735 11,8 11,8 2,9
Sentimiento de pérdida de un ser querido 914 5.7 . 2,9
Agradecimiento por sentir que nuestra vida es 40,0 171 20,0 22,9

plena y deseo de compartirlo con un nifio

Nota: N: nada importante; P: poco importante; B: bastante importante; M: muy importante
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b) Otras motivaciones observadass3.

Ademas de las motivaciones anteriormente descritas, que son las mayoritariamente
contempladas en investigaciones previas, en nuestro estudio hemos podido recoger
algunas otras circunstancias que parecen haber estado presentes en la toma de

decisiones de los participantes.

Un 11,4% de los participantes manifestaron durante la entrevista que su decision de
adoptar fue inducida o al menos sugerida por otras personas de entorno familiar o social
(padres, amigos, etc.). En el 88,6% el entorno no fue vivido como una fuente de

motivacion.

En un 22,9% de los casos las familias ya habian tenido conocimiento del nifio en
concreto que posteriormente adoptaron o acogieron, y sienten que esto fue una
motivacion en su proceso de toma de decisiones. El 77,1% restante no tenia ningun

contacto previo ni conocimiento del nifio que es su hijo en la actualidad.

Un 11,4% de los participantes si tenian algun tipo de vinculacién o contacto con el
mundo de la discapacidad antes de la adopcién o acogimiento de su hijo. Sin embargo, la
mayor parte de las familias (88,6%) no tenia ningun tipo de vinculo previo con la

discapacidad.

El 14,3% de los participantes habian tenido algin caso cercano de adopciones o

acogimientos previos a su proceso (a través de familiares o amigos). No obstante, es

8 Informacion recabada en las entrevistas realizadas.
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muy superior el nimero de familias que no tenian ninguna proximidad a otras

adopciones o acogimientos, alcanzando el porcentaje del 85,7%.

Finalmente, encontramos que la mayoria de las familias no habian tenido ningln
contacto previo con otras situaciones de adopciéon o acogimiento de nifios con
discapacidad. Tan solo en dos casos si aparece esta circunstancia como elemento que

motivd en cierta medida a las familias a dar este paso (Tabla 38).

Tabla 38
Otras motivaciones observadas

c PORCENTAJES
Otras motivaciones .
Si No
Sugerida por otros 114 88,6
Proxllmldad al nifo que adoptaron o 22.9 771
acogieron
Proximidad al mundo de la discapacidad 114 88,6
Prox1m.1de.1d al mundo de la adopcién o 14,3 85,7
el acogimiento
Proximidad a la adopcién o acogimiento
o ) : 5,7 94,3
de nifios con discapacidad
c) Deseo compartido de adopcion o acogimiento.

Del total de los participantes que estaban casados o en pareja en el momento de
realizar la adopcion o acogimiento, un 54,3% manifiesta que el deseo de adoptar o
acoger a su hijo era algo compartido por ambos miembros de la pareja. En un 28,6%
exponen que el deseo partié de la madre y tan solo en un 5,7% el deseo partié del padre

(Tabla 39).
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Tabla 39
Deseo compartido de adopcion o acogimiento
Deseo compartido de adopcion o Frecuencia Porcentaje
acogimiento

Si 19 54,3
Parte de la madre 10 28,6
Parte del padre 2 57
No procede* 4 11,4
Total 35 100,0

*Corresponde a las madres solteras participantes en el estudio.

d) Deseo compartido de adopcion o

discapacidad intelectual.

Del total de familias que realizaron la adopcién o

acogimiento de un nifio con

acogimiento de su hijo por el

procedimiento de necesidades especiales, encontramos que en un 29,4% de los casos

este deseo fue compartido por ambos miembros de la pareja. En un 47,1% el deseo

parti6 de la madre y en un 17,6% de los padres (Tabla 40).

Tabla 40
Deseo compartido de adopcién o acogimiento de un nifio con discapacidad intelectual
Deseo compartido de adopcién o Frecuencia Porcentaje
acogimiento (DI)

Si 5 29,4
Parte de la madre 8 47,1
Parte del padre 3 17,6
No procede* 1 5,9
Total 17 100,0

* Corresponde a las madres solteras participantes en el estudio.

228



Adopcidn y acogimiento de nifios con discapacidad intelectual: Bienestar familiar y factores asociados

e) Participacion del entorno familiar y social en la toma de

decisiones.

Otra de las cuestiones por las que se preguntd a los participantes fue por la

participacion del entorno en el proceso de toma de decision en la adopcioén.

En el caso del entorno familiar encontramos que solo en un 11,4% de los casos hubo
una participacion familiar en la decision de adoptar o acoger al hijo. En el 88,6%

restante las familias extensas no participaron de dicha decisién (Tabla 41).

Tabla 41
Participacion del entorno familiar en la toma de decisiones

Participacién entorno familiar Frecuencia Porcentaje
No 31 88,6
Si 4 11,4
Total 35 100,0

Idénticas proporciones hallamos cuando preguntamos acerca de la participacion de
personas del entorno social en el proceso de toma de decisiones: un 11,4% hizo

participe a su entorno social frente al 88,6% en el que esto no sucedi6 (Tabla 42).

Tabla 42
Participacion del entorno social en la toma de decisiones

Participacion entorno social Frecuencia Porcentaje
No 31 88,6
Si 4 11,4
Total 35 100,0
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f) Respuesta del entorno familiar y social a la decision de adoptar.

No en todas las entrevistas se pudo codificar la respuesta dada a la pregunta de

coémo fue la respuesta del entorno familiar y social a su decisién de adoptar o acoger.

En el caso del entorno familiar observamos que en un 44,1% de los casos la
respuesta familiar fue positiva; un 32,4% de los participantes manifiestan que
encontraron reacciones positivas y negativas entre sus familiares y, finalmente un

23,5% siente que la respuesta familiar fue negativa (Tabla 43).

Tabla 43
Respuesta familiar a la decisién de adoptar o acoger

Respuesta familiar Frecuencia Porcentaje
Positiva 15 441
Negativa 8 23,5
Positiva y negativa 11 32,4
No codificada 1
Total 35 100,0

Son menos quienes responden directamente sobre la respuesta del entorno social a
su deseo de adoptar o acoger. En los casos que si lo han hecho, un 66,7% manifiesta
haber tenido una respuesta positiva de su entorno social; un 14,3% encontré respuestas
tanto positivas como negativas, y finalmente un 19% encontré una reacciéon negativa

ante su decision (Tabla 44).
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Tabla 44
Respuesta entorno social a la decisién de adoptar o acoger

Respuesta entorno social Frecuencia Porcentaje
Positiva 14 66,7
Negativa 4 19,0
Positiva y negativa 3 14,3
No codificada 14 -

Total 35 100,0
g) Informacion sobre adopciones o acogimientos especiales.

Con respecto a si recibieron informaciéon sobre la posibilidad de realizar una
adopcién o acogimiento especial, un 60% de las familias informaron de que
efectivamente si fueron informadas de esa posibilidad. El 40% de familias restantes
manifiesta no haber sido informados por parte de los profesionales de la posibilidad de

realizar la adopcién o acogimiento por el procedimiento especial (Tabla 45).

Tabla 45
Informacién sobre adopciones o acogimientos especiales

Informacién adopciones o Frecuencia Porcentaje
acogimientos especiales
No 14 40,0
Si 21 60,0
Total 35 100,0
h) Informacion suficiente durante el proceso.

Preguntamos a los participantes si durante el proceso de adopcién sintieron que
habian recibido suficiente informacion sobre el desarrollo del mismo. Del total de las

familias que responden explicitamente a esta cuestién, un 64% sintié6 que no habia
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recibido informacién suficiente a lo largo del proceso adoptivo frente al 36% que

considera que si (Tabla 46).

Tabla 46
Informacion suficiente durante el proceso

Informacion suficiente durante el Frecuencia Porcentaje
proceso
No 16 64,0
Si 9 36,0
No codificado 10 -
Total 35 100
i) Relacion entre adopciéon o acogimiento por via ordinaria o

especial y la toma de decisiones y proceso.

Solo encontramos diferencias estadisticamente significativas entre las motivaciones
declaradas por los padres adoptivos o acogedores en funcién de si realizaron la

adopcién por la via ordinaria o especial.

El deseo de ser madre o padre aparece como una motivacién menos importante en
aquellos padres que solicitaron una adopcidén especial y, por tanto, conocian la
discapacidad (Me=1,00; U=70,000; p<0,005) que quienes la desconocian, que son
aquellos que hicieron una adopcion ordinaria, para quienes esta motivacion ha tenido

un importante peso (Me=4,00).

Similar tendencia encontramos en relacién al deseo de formar una familia, mas
importante para aquellos padres que desconocian la discapacidad (Me=4,00; U=76,00;
p<0,01) que los que adoptaron a sus hijos con discapacidad de manera voluntaria y

conociendo el diagnostico (Me=1,00).
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La motivacién relacionada con la imposibilidad de tener hijos bioldgicos fue mas
importante en las familias que realizaron la adopcién o acogimiento de sus hijos por via
ordinaria (Me1,00; U=101,500; p<0,05*) que quienes lo tramitaron a través de la via

especial (Me=1,00).

Igualmente, el deseo de adoptar o acoger motivado por las dificultades médicas para
tener hijos bioldgicos también es mayor en las familias que realizaron la adopcién o
acogimiento de su hijo por via ordinaria (Me=1; U=100,500; p<0,05*) que las familias

que solicitaron una adopcién especial (Me=1,00).

Observamos una tendencia opuesta a las primeras descritas con respecto a los
padres que manifestaron un alto compromiso con quienes lo estan pasando peor,
motivacion mdas importante para los padres que adoptaron o acogieron por la via
especial (Me=3,00; U=88,500; p<0,05) que los padres que adoptaron o acogieron por la

via ordinaria (Me=1,00).

Finalmente, también encontramos diferencias significativas entre aquellos padres
que tramitaron la adopciéon o acogimiento especial y el peso en la motivacion del
sentimiento de agradecimiento por tener una vida plena, siendo mas importante para
estos (Me=3,00; U=88,000; p<0,05) que para quienes solicitaron una adopcion ordinaria
y desconocian la discapacidad (Me=1,00). La magnitud de todas las diferencias es media

baja o media (Tabla 47).
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Tabla 47
Relacion entre la motivacién declarada y adopcién/acogimiento ordinario o especial

Adopcién/acogimiento Mediana Mediana R.P. R.P. UMann-

especial si no si no \ Z P r
Deseo de ser 1,00 400 13,12 2261 70,000 -2923 ,003 -0,494
madre/padre
Deseo de formar familia 1,00 4,00 13,47 22,28 76,000 -2,746  ,006 -0,464
Imposibilidad hijos 1,00 1,00 1497 20,86 101,500 -2,145 ,032 -0,362
biolégicos
Dificultades médicas 1,00 1,00 1491 2092 100,500 -2,362 ,018 -0,399
Compromiso con
quienes lo estan 3,00 1,00 21,79 14,42 88500 -2,285 ,022 -0,386
pasando peor
Agradecimiento por 3,00 1,00 21,82 1439 88,000 -2247 ,025 -0,379

vida plena

*La significatividad estadistica del contraste de U de Mann-Whitney se basa en la diferencia de rangos
promedio en la variable dependiente de los dos grupos que se comparan. En el caso de ambas variables
(Imposibilidad para tener hijos bioldgicos y dificultades médicas para tener hijos bioldgicos) las familias
que tramitaron la adopciéon o acogimiento por procedimiento ordinario tienen un rango promedio
alrededor de 21, mientras que las que tramitaron la adopcién o acogimiento por la via especial lo tienen
de 15.

5.4. Descripcion del cumplimiento de expectativas familiares.

Conocer las expectativas familiares nos permite conocer si las familias han vivido
experiencias previsibles para ellos, asi como en qué medida se han sentido capaces de
afrontarlo. A través de la entrevista y de las escalas obtenemos informacidon sobre
diferentes cuestiones vinculadas a ello, y finalmente presentamos las relaciones
existentes entre el cumplimiento de las expectativas familiares y la realizaciéon de la

adopcidn o el acogimiento por via ordinaria o especial.

a) Valoracion positiva del primer encuentro.

Una de las cuestiones planteadas en la entrevista era como valoraban las familias el

primer encuentro con su hijo adoptivo. En un 42,9% de los casos manifestaron que ese
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primer encuentro habia sido positivo, frente al 37,1% que sienten que no lo fue. En un

20% de los casos la respuesta de las familias no ha podido ser codificada (Tabla 48).

Tabla 48
Valoracion positiva del primer encuentro
Valoracion positiva primer Frecuencia Porcentaje
encuentro
No 13 37,1
Si 15 429
No codificada 7 20
Total 35 100
b) Llegada del hijo a casa segun lo esperado.

En relacién a como fueron los primeros momentos tras la llegada, un 48,6% valora
que esa etapa inicial fue peor de lo esperado. En un 8,6% de los casos manifiestan que
fue tal y como lo esperaban y en un 31,4% consideran que la llegada fue mejor de lo que

esperaban. En un 11,4% de los casos la respuesta no ha podido ser codificada (Tabla

49).

Tabla 49

Llegada del hijo a casa segtin lo esperado

Llegada del hijo a casa Frecuencia Porcentaje

Peor de lo esperado 17 48,6
Igual que lo esperado 3 8,6
Mejor que lo esperado 11 31,4
No codificado 4 11,4
Total 35 100
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c) Valoracion positiva de los primeros meses.

Los primeros meses tras la llegada del hijo es recordada como algo positivo por un
54,3% de las familias; un 28,6% siente que los primeros meses fueron complicados y su

valoracién no es positiva. En un 17,1% de los casos la respuesta no ha podido ser

codificada (Tabla 50).
Tabla 50
Valoracidn positiva de los primeros meses
Valoracion positiva primeros meses Frecuencia Porcentaje
No 10 28,6
Si 19 54,3
No codificada 6 17,1
Total 35 100
d) Sucesos inesperados.

Para un porcentaje importante de familias si se dieron acontecimientos inesperados
en la primera etapa tras la adopcion (71,4%). En idéntica proporciéon encontramos
aquellos que consideran que no sucedieron cosas inesperadas y aquellos cuyas

respuestas no pudieron ser codificadas (Tabla 51).

Tabla 51
Sucesos inesperados
Sucesos inesperados Frecuencia Porcentaje
No 5 14,3
Si 25 71,4
No codificada 5 14,3
Total 35 100
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e) Sentimiento de haber sido engafiados.

El 14,3% de las familias participantes en el estudio sienten que fueron engafiados
durante el proceso. El restante 85,7% o bien contesta que no o bien manifiesta que no

podria valorarlo (Tabla 52).

Tabla 52
Sentimiento de haber sido engafiados

Sentimiento de haber sido engafiados Frecuencia Porcentaje
No-No Sabe 30 85,7
Si 5 14,3
Total 35 100

f) Expectativas de control.

En términos generales los padres se muestran de acuerdo con aquellos items que
expresan autoeficacia y control frente a su papel como padres. Especialmente de
acuerdo (bastante de acuerdo y totalmente de acuerdo), se sienten los padres cuando
valoran el item Me siento capaz de hacer que mi hijo se sienta querido (88, 6%). También
los padres se sienten altamente capaces de resolver los problemas que se presentan en la

educacion de sus hijos (62,8%).

En términos generales se consideran buenos padres/madres. Donde observamos el
mayor nivel de desacuerdo, aunque reflejado fundamentalmente en ligeramente en
desacuerdo es en el item: Ser madre/padre estd resultando mds fdcil de lo que yo esperaba

(31,4%).
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La media es 18,23 y la desviacion tipica 4,21 en un rango posible entre 4 y 24 (Tabla

53).

Tabla 53
Expectativas de control

PORCENTAJE
TD BD LD LA BA TA

M DT

6.Me siento capaz de hacer que mi

hijo se sienta querido 57 00 29 29 286 600 529 127

7.Me siento capaz de resolver los
problemas que se presentan enla 5,7 5,7 8,6 17,1 31,4 31,4 4,57 1,46
educacion de mi hijo

10.Pienso que soy una buena

5,7 2,9 2,9 86 51,4 286 4,83 1,29

madre

11.Ser madre/padre esta

resultando mas facil de lo que yo 17,1 29 31,4 20,0 14,3 14,3 3,54 1,59
esperaba

Dimension EXPECTATIVAS DE CONTROL 18,23 4,21
Nota: TD: Totalmente en desacuerdo; BD: Bastante en desacuerdo; LD: Ligeramente en desacuerdo;
LA: Ligeramente de acuerdo; BA: Bastante de acuerdo; TA: Totalmente de acuerdo; M: Media; DT:
Desviacién Tipica.

g) Confirmacion de expectativas.

En términos generales también observamos elevados niveles de acuerdo (bastante
de acuerdo) con respecto a la consideracién de que los retos que han afrontado o estan
afrontando eran previsibles y conocidos para la familia. Es destacable la proporcién de
familias que se muestran totalmente en desacuerdo con alguno de los items como: antes
de adoptar ya sabia que podian presentarse situaciones como las que estamos pasando
(17,6%) y el comportamiento de mi hijo es esperable a alguien de su edad/sexo (17,1%).
Especialmente significativo es la proporcion de familias que se muestran totalmente en
desacuerdo con el {tem: A través de la informacién de la asignacion se podian prever

algunas de las dificultades que se han presentado (24,2%).

La media es 15,45 y la desviacion tipica 5,40 en un rango posible entre 4 y 24 (Tabla

54).
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Tabla 54
Confirmacion de expectativas

PORCENTAJE
TD BD LD LA BA TA

1.Antes de adoptar ya sabia que
podian presentarse situaciones 17,6 11,8 8,8 8,8 32,4 20,6 3,88 1,83
como las que estamos pasando
3.El comportamiento de mi hijo
es esperable a alguien desuedad 17,1 114 8,6 11,4 25,7 25,7 3,94 1,86
y/0 sexo
5.Me habia imaginado ser que
madre/padre adoptivo seria mas 2,9 17,1 2,9 11,4 51,4 14,3 4,34 1,41
0 menos asi
16.A través de la informacion de
la asignaciéon se podian prever
algunas de las dificultades que se
han presentado
Dimensién CONFIRMACION DE EXPECTATIVAS 15,45 5,409
Nota: TD: Totalmente en desacuerdo; BD: Bastante en desacuerdo; LD: Ligeramente en desacuerdo;
LA: Ligeramente de acuerdo; BA: Bastante de acuerdo; TA: Totalmente de acuerdo; M: Media; DT:
Desviacién Tipica.

242 12,1 3,0 182 273 15,2 3,58 1,87

h) Relacion entre adopciéon o acogimiento por via ordinaria o

especial y cumplimiento de expectativas.

Hemos obtenido diferencias estadisticamente significativas con respecto a las

expectativas y el conocimiento previo de la discapacidad intelectual del hijo.

Los padres que conocian la discapacidad muestran mayores niveles en la
subdimension confirmacion de expectativas (Me=20,00; U=36,500; p<0,001) que

aquellos que la desconocian (Me=13), con una intensidad media alta en las diferencias.

También, en aquellos casos en los que la discapacidad del hijo era conocida
previamente, observamos mayores niveles en la subdimension expectativas de control
(Me=21; U=63,500; p<0,005) que en aquellos cuyo diagndstico del hijo lleg6 después

(Me=17). La magnitud de las diferencias es media (Tabla 55).
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Tabla 55
Relacion entre las expectativas y adopcién/acogimiento ordinario o especial

Adopcion/acogimiento Mediana Mediana R.P. R.P. U Mann-

especial si no si no W Z P r
Confirmacién de 20,00 13,00 2322 11,15 36,500 3603 ,0001  -0,609
expectatlvas
Expectativas de control 21,00 17,00 2326 13,03 63,500 2,970,003 -0,502

También encontramos diferencias estadisticamente significativas entre el
cumplimiento de las expectativas con respecto a la adopcioén segin las familias habian
realizado la adopcién por procedimiento ordinario o especial. En el caso de las familias
que si la conocian, tienden a valorar la experiencia adoptiva o acogedora en mejores
términos de lo esperado (Me=3,00; U=80,000; p<0,05). Por el contrario, las familias que
solicitaron una adopcién o acogimiento ordinario, valoran que la experiencia adoptiva

ha tendido a ser peor de lo esperado (Me=1), siendo estas diferencias de intensidad

media baja (Tabla 56).
Tabla 56
Relacidén entre el cumplimiento de expectativas y adopcién/acogimiento ordinario o especial
Adopcion/acogimiento Mediana Mediana R.P. R.P. u
. . . Mann- Z p r
especial si no si no W
Cumplimiento de 3,00 1,00 21,50 13,94 80,000 -2433 015  -0411

expectativas

5.5. Descripcion de las fortalezas familiares.

Buscamos conocer cémo perciben las familias sus fuerzas ante situaciones de
adversidad, en relacion con la organizacion familiar positiva, creencias familiares

positivas, gestion positiva y soporte familiar y emociones positivas. La media de la escala
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es 111,91 y la desviacion tipica es 20,35. Finalizamos presentando la relacidn entre las

fortalezas y las expectativas familiares.

a) Organizacion familiar positiva.

En términos generales las familias se sienten bastante o totalmente identificadas con
las dinamicas de comunicacidn fluida, respeto entre sus miembros, uniéon y apoyo mutuo
que se recogen en los items. Especialmente significativo es el caso de En mi familia todos

tienen derecho a expresar su opinién (71,4% lo consideran totalmente parecidas).

En aquellas en las que observamos una mayor dispersion en las respuestas son: En
mi familia tomamos decisiones en conjunto y En mi familia las tareas de la casa son
divididas. Especialmente en este ultimo se observan mas familias que consideran sus

dinamicas familiares como poco parecidas o nada parecidas (suman un total de 28,6%).

La media es 40,14 y la desviacion tipica es 6,78 en un rango posible entre 10 y 50

(Tabla 57).
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Tabla 57
Organizacién familiar positiva

PORCENTAJE
NP PP +-P BP TP
2.En mi familia creemos que en
conjunto conseguimos siempre
encontrar una manera de lidiar
con los problemas
3.En mi familia estamos muy
unidos
4En mi familia todos tienen
derecho a dar su opinién
5En  mi familia tomamos
decisiones en conjunto
6.En mi familia siempre que
alguien tiene un problema, todos 2,9 0,0 86 343 54,3 4,37 0,87
le ayudamos
7.En mi familia toda la gente da
apoyo a aquello que cada uno
quiere hacer, a los proyectos 0,0 0,0 28,6 37,1 34,3 4,06 0,80
individuales y a lo que es
importante para si
8.En mi familia cada uno tiene el
derecho de tener su privacidad o 0,0 00 20,0 429 371 4,17 0,74
su propio espacio o tiempo
9.En mi familia las tareas de la
casa son divididas
10.En mi familia mostramos
abiertamente lo que sentimos 5,7 29 17,1 34,3 40,0 4,00 1,11
unos por otros
13.E1} mi farpllla hacemos cosas y 5,7 57 114 400 371 3,97 112
actividades juntos
Dimensién ORGANIZACION FAMILIAR POSITIVA 40,14 6,78
Nota: NP: Nada parecidas; PP: Poco parecidas. +-P: Mas o menos parecidas; BP: Bastante parecidas; TP:
Totalmente parecidas; M: Media; DT: Desviacién Tipica.

M DT

2,9 29 17,1 543 229 391 0,88

5,7 0,0 86 371 486 4,23 1,03

0,0 29 11,4 143 714 454 0817

5,7 86 229 371 257 3,69 1,13

143 143 229 343 143 3,20 1,27

b) Creencias familiares positivas.

En esta dimensidn encontramos una cierta tendencia a identificarse con la medida
central por parte de las familias (mds o menos parecidas), con porcentajes que en la
mayor parte de los items superan una cuarta parte de las familias. Observamos,
asimismo, dispersion en las respuestas, lo que se traduce en una percepcién de si
mismas diversa. Dicha variabilidad la encontramos especialmente en el item: En mi

familia creemos que todos tenemos algo que cumplir, una especie de misién, en la que casi
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una cuarta parte se reparte entre las categorias. Donde tampoco se observa una
identificaciéon tan importante es en el item: En mi familia conseguimos discutir sobre
puntos de vista diferentes sin quedarnos enfadados los unos con los otros.

Aquellos items en los que las familias se sienten mas identificados son: En mi familia
existen reglas claras que todos conocemos y sabemos que tienen que ser cumplidas (74,3%
consideran sus dinamicas bastante o totalmente parecidas) y en mi familia es importante
que cada uno intente ser feliz (el 88,6% siente que son bastante o totalmente parecidas a
su familia).

La media de la dimension es 26,06 y la desviacion tipica es 5,63 en un rango posible

entre 8 y 40 (Tabla 58).

Tabla 58
Creencias familiares positivas

PORCENTAJE
NP PP +-P BP TP

M DT

12.En mi familia existen reglas
claras que todos conocemos y
sabemos que tienen que ser
cumplidas
16.En mi familia cuando aparece
un problema importante,
conversamos y lo resolvemos en
conjunto
21.En mi familia creemos que
todos tenemos algo que cumplir, 114 229 28,6 20,0 17,1 3,09 1,26
una especie de mision
24.En mi familia creemos que los
momentos de dificultad nos 2,9 86 257 343 286 3,77 1,06
pueden ayudar a ser mas fuertes
25.En mi familia es importante
que cada uno intente ser feliz
28.En mi familia conseguimos
discutir sobre puntos de vista
diferentes sin quedarnos
enfadados unos con otros
29.En mi familia las decisiones
importantes, que afectan a todos, 5,9 59 32,4 324 235 3,62 1,10
son tomadas en conjunto
Dimensiéon CREENCIAS FAMILIARES POSITIVAS 26,06 5,63
Nota: NP: Nada parecidas; PP: Poco parecidas. +-P: Mas o menos parecidas; BP: Bastante parecidas; TP:
Totalmente parecidas; M: Media; DT: Desviacién Tipica.

8,6 29 143 229 514 4,06 1,25

5,7 29 229 371 314 3,86 1,08

0,0 00 11,4 343 543 443 0,69

29 143 400 229 200 343 1,06
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c) Gestion positiva y soporte familiar.

Las familias se identifican en buena medida con los items que componen esta
dimension, ya que se concentran en las categorias de bastante parecidas o muy parecidas

(por encima del 80% en casi todos los items).

En los dos items que observamos una mayor dispersién son: Mi familia consigue
encontrar ayuda, cuando se necesita, en las personas que conocemos, donde ademas
observamos una menor identificacién por parte de las familias y En mi familia sabemos a
qué sitios tenemos que dirigirnos para cada dificultad que surja (aunque la mayoria de las

familias sienten que su dindmica es bastante parecida, con un porcentaje del 45,7).

La media de la dimension es 27,66 y la desviacidn tipica es 5,23 en un rango posible

entre 7 y 35 (Tabla 59).
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Tabla 59
Gestidn positiva y soporte familiar

PORCENTAJE
NP PP +-P BP TP

M DT

17.En mi familia tenemos amigos,
vecinos o personas conocidas que 8,6 11,4 11,4 20,0 48,6 3,89 1,36
nos ayudan cuando lo necesitamos
18.En mi familia conseguimos
administrar el dinero que tenemos
de manera que conseguimos pagar
los principales gastos
19.En mi familia sabemos a qué
sitios tenemos que dirigirnos para 2,9 8,6 20,0 45,7 229 3,77 1,00
cada dificultad que surja
20.En mi familia cuando hay
problemas con los cuales no
conseguimos lidiar, lo aceptamos
y seguimos adelante sin desdnimo
22.En mi familia hay valores que
se desea que todos aprendamos
23.En mi familia conseguimos
lidiar bien con los imprevistos y 2,9 2,9 25,7 571 11,4 3,71 0,82
dificultades
27.Mi familia consigue encontrar
ayuda, cuando se necesita, en las 0,0 8,6 31,4 229 37,1 3,89 1,02
personas que conocemos
Dimensién GESTION POSITIVA Y SOPORTE FAMILIAR 27,66 5,23
Nota: NP: Nada parecidas; PP: Poco parecidas. +-P: Mas o menos parecidas; BP: Bastante parecidas; TP:
Totalmente parecidas; M: Media; DT: Desviacion Tipica.

0,0 2,9 86 257 629 449 0,78

29 29 314 514 114 3,66 0,83

0,0 29 86 486 400 426 0,74

d) Emociones positivas.

En esta ultima dimensiéon observamos también una cierta dispersiéon en las
respuestas dadas por las familias. En términos generales si consideran que sus
dinamicas son parecidas en mayor medida que diferentes, pero al contrario que en la

anterior dimension, observamos una menor concentracion en puntuaciones altas.

Mas de la mitad de las familias sienten que sus dinamicas son entre bastante
parecidas y totalmente parecidas a las expuestas por los items. Encontramos que hay
menor identificacion con el item En mi familia conseguimos resolver un descuerdo sin

conflictos (un 57,2% se encuentra entre nada parecidas y mds o menos parecidas). Y
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aunque siguen siendo significativamente mas aquellas familias que se identifican con En
mi familia somos capaces de decir lo que se piensa o siente, aun siendo negativo, sin dafiar
a los otros (un 60% considera que son bastante parecidas o totalmente parecidas), es
mayor que en los demas items aquellas que sienten una menor identificacién (un 14,3%

sienten que son poco parecidas o nada parecidas).

La media es 18,60 y la desviacidn tipica es 4,14 en un rango posible entre 5y 25

(Tabla 60).

Tabla 60
Emociones positivas

PORCENTAJE
NP PP +-P BP TP

1.En mi familia  somos
optimistas y procuramos ver
siempre el lado positivo de las
cosas

11.En mi familia sentimos que
somos capaces de ser felices a
pesar de las dificultades que hay
0 puedan aparecer

14.En mi familia hay una buena
disposicion 'y encontramos 5,7 5,7 143 37,1 37,1 3,94 1,13
siempre momentos para reir
15.En mi familia somos capaces
de decir lo que se piensa o
siente, aun siendo negativo, sin
dafiar a los otros

26.En mi familia conseguimos
resolver un desacuerdo sin 8,6 8,6 40,0 343 8,6 3,26 1,03
conflictos

2,9 57 200 543 171 3,77 0,91

2,9 57 143 28,6 48,6 4,14 1,06

5,7 86 257 514 86 3,49 0,981

Dimensién EMOCIONES POSITIVAS 18,60 4,14
TOTAL ESCALA CFF 111,91 20,35
Nota: NP: Nada parecidas; PP: Poco parecidas. +-P: Mas o menos parecidas; BP: Bastante parecidas; TP:
Totalmente parecidas; M: Media; DT: Desviacién Tipica.

e) Relacion entre fortalezas y expectativas.

Encontramos una relacion significativa y positiva entre las expectativas de control y

la confirmaciéon de expectativas (rho=0,693; p<0,01). Las expectativas de control
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correlacionan también positivamente con las fortalezas familiares total (rho=0,640;
p<0,01) y con el resto de dimensiones de fortalezas familiares: emociones positivas
(rho=654; p<0,01), creencias familiares positivas (rho=0,626; p<0,01), gestion positiva y
soporte familiar (rho=0,567; p<0,01). Todas estas correlaciones son de intensidad alta.
Existe una relacidn significativa y positiva también con organizacién familiar positiva

(rho=0,541; p<0,01), de intensidad en este caso, media.

La dimensiéon confirmacién de expectativas correlaciona significativa y
positivamente con fortalezas familiares total (rho=0,460; p<0,01) y con las dimensiones
emociones positivas en comunicaciéon (rho=506; p<0,01), gestiéon positiva y soporte
familiar (rho=494; p<0,01), creencias familiares positivas (rho=0,471; p<0,01) y
organizacion familiar positiva (rho=364; p<0,05). La magnitud de las relaciones es

media.

Las fortalezas familiares total correlacionan positiva y significativamente con las
dimensiones creencias familiares positiva (rho=0,953; p<0,01), emociones positivas en
comunicacién (rho=0,934; p<0,01); organizaciéon familiar positiva (0,886; p<0,01) y
gestion positiva y soporte familiar (0,806; p<0,01). Las magnitudes de estas relaciones

son muy altas.

Encontramos una correlaciéon significativa y positiva entre la dimension
organizacion familiar positiva y creencias familiares positivas (rho=0,821; p<0,01),
emociones positivas en comunicacion (rho=0,795; p<0,01) y gestion positiva y soporte
familiar (rho=0,607; p<0,01). También en este caso la magnitud de las relaciones es alta

y muy alta.
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Obtenemos una correlacidn positiva y significativa entre las dimensiones creencias
familiares positivas y emociones positivas en comunicaciéon (rho=871; p<0,01) y gestion
positiva y soporte familiar (rho=0,732; p<0,01), con una intensidad en las relaciones alta

o0 muy alta.

Finalmente, encontramos también una correlacion significativa de igual signo a las
anteriores entre gestién positiva y soporte familiar y emociones positivas en

comunicacién (rho=0,776; p<0,01), con una magnitud de la relacién muy alta (Tabla 61).
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Tabla 61
Relacidn entre expectativas y fortalezas
. Confirmacién de Fortalezas Organizacion Creencias familiares  Gestion positivay =~ Emociones positivas
Expectativas de control . o o o " s S
expectativas familiares (total) familiar positiva positivas soporte familiar en comunicacién
rho p rho p rho p rho p rho p rho p rho p
Expectativas de control 1,000
Conflrma_lcmn de 0,693 0001 1,000
expectativas
Fortalezas familiares 0,640 0001 0,460 008 1,000
(total)
Organizacion familiar 0,541 ,001 0,364 ,038 0,886  ,0001 1,000
positiva
Creencias familiares 0,626 ,0001 0,471 ,006 0,953 ,0001 0,821 ,0001 1,000
positivas
giitﬁ?;pos‘“"a y soporte 0,567 ,0001 0,494 ,003 0,806  ,0001 0,607 0001 0,732 ,0001 1,000
Emociones positivas en 0,654 0001 0,506 ,003 0934  ,0001 0795  ,0001 0871  ,0001 0776  ,0001 1,000
comunicacién
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f) Relacion entre adopcidon/acogimiento por via ordinaria o

especial y fortalezas.

En relacion a las fortalezas familiares, se han encontrado diferencias
estadisticamente significativas entre los niveles que muestran las familias que
conocian la discapacidad de sus hijos, y por lo tanto adoptaron o acogieron por
procedimiento especial (Me=122,50; U=82,00; p<0,05), que son superiores a los de
las familias que realizaron una adopcién o acogimiento ordinario (Me=109,00). La

magnitud de las diferencias es media baja.

También se encuentran diferencias en algunas de las subdimensiones de la
escala. En el caso de gestidn positiva y soporte familiar, son superiores los niveles
en las familias de adopcién o acogimiento especial (Me=30,00; U=90,000; p<0,05)
que en las de ordinario (Me=28,00). Igualmente, en emociones positivas y
comunicaciéon, también son superiores los niveles en las familias conocedoras de la
discapacidad intelectual de sus hijos antes de la adopcién o el acogimiento
(Me=21,00; U=74,00; p<0,01) que en aquellas que fue descubierta posteriormente

(Me=17,00), siendo la intensidad de las relaciones media baja (Tabla 62).

Tabla 62
Relacidén entre fortalezas familiares y adopcién/acogimiento ordinario o especial
Adopcién/acogimiento Mediana Mediana R.P. R.P. U
. ) p Mann- Z p r
especial si no si no W
Fortalezas total 122,50 109,00 21,38 14,06 82,000 -2,141 ,032 -0,361

Gestion positiva y

. 30,00 28,00 21,71 14,50 90,000 -2,088 ,037 -0,352
soporte familiar

comunicacion

Emociones positivasen 5 17,00 22,65 13,61 74,000 -2,618 ,009 -0,442
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5.6. Descripcion de los apoyos con los que las familias adoptivas

o acogedoras cuenta y precisan.

La presencia de apoyos, tanto de caracter formal como informal es una
cuestion muy relevante a lo largo de todo el proceso adoptivo. En nuestro caso,
hemos procedido a diferenciar tres momentos: durante el proceso (apoyos
preadoptivos), en el momento de la llegada (apoyos postadoptivos) y por ultimo en
los afios posteriores (apoyos a lo largo de la vida). A continuacién se muestran los

resultados obtenidos.

a) Presencia de apoyos preadoptivos.

Ante la pregunta de si contaron con apoyos informales durante el proceso en
un 62,2% de los casos la respuesta no ha podido ser codificada. En un 34,3% las
familias manifiestan que si han contado con apoyos informales y en solo uno de los

casos verbaliza no haber contado con dicho apoyo (Tabla 63).

Tabla 63
Presencia de apoyos informales durante el proceso
Apoyo informal durante el proceso Frecuencia Porcentaje
No 1 2,9
Si 12 34,3
No codificado 22 62,2
Total 35 100

Con respecto a los apoyos formales en este mismo periodo del proceso
adoptivo, observamos porcentajes muy similares entre quienes si han expresado

haber contado con apoyos postadoptivos (28,6%) y quienes no, con un porcentaje
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ligeramente superior, 31,4%. En el 40% restante no pudo ser codificada la

respuesta (Tabla 64).
Tabla 64
Presencia de apoyos formales durante el proceso
Apoyo formal durante el proceso Frecuencia Porcentaje
No 11 31,4
Si 10 28,6
No codificado 14 40,0
Total 35 100

b) Presencia de apoyos postadoptivos.

Con respecto a los apoyos con los que han contado las familias a partir de la
llegada de su hijo, encontramos que un 47,7% si sienten que dispusieron de
apoyos informales, frente al 54,3% de respuestas, que no pudieron ser codificadas
Ninguna de las familias ha expresado no haber contado con apoyo informal en el

momento de la llegada del hijo (Tabla 65).

Tabla 65
Presencia de apoyos informales tras la llegada
Apoyo informal en la llegada Frecuencia Porcentaje
Si 16 47,7
No codificada 19 54,3
Total 35 100

En relacion a la presencia de apoyos formales tras la llegada del hijo, es
idéntico el porcentaje de familias que manifiestan haber contado con apoyo y
quienes exponen lo contrario, un 31,4% en cada uno de los supuestos. En un 37,1%

las respuestas no pudieron ser codificadas (Tabla 66).
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Tabla 66
Presencia de apoyos formales tras la llegada
Apoyo formal tras la llegada Frecuencia Porcentaje
No 11 31,4
Si 11 31,4
No codificada 13 37,1
Total 35 100

c) Presencia de apoyos a lo largo de los afios.

La presencia de apoyos informales a lo largo del tiempo es algo con lo que un
82,9% de las familias sienten que han contado. Tan solo en un 5,7% de los casos
los participantes han manifestado no haber tenido apoyo informal a lo largo de los

afios. En un 11,4% de los casos la respuesta no pudo ser codificada (Tabla 67).

Tabla 67

Presencia de apoyos informales a lo largo del tiempo
Apoyo informal a lo largo del tiempo Frecuencia Porcentaje
No 2 5,7
Si 29 82,9
No codificada 4 11,4
Total 35 100

Esta misma cuestion en relacion a los apoyos formales refleja resultados
diferentes. El 51,4% de las familias manifiesta no haber contado con apoyos a lo
largo del tiempo, mientras que un 34,3% considera que si. En un 14,3% de los

casos las respuestas no pudieron ser codificadas (Tabla 68).
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Tabla 68
Presencia de apoyos formales a lo largo del tiempo

Apoyo formal a lo largo del tiempo Frecuencia Porcentaje
No 18 51,4
Si 12 34,3
No codificada 5 14,3
Total 35 100

d) Servicios de apoyo que la familia necesita.

Con respecto a los servicios que los participantes han identificado que precisan
sus familias destaca el servicio de orientacidn, considerado por un 71,4% de las
familias. También el servicio de informacién sobre derechos legales es otro de los
valorados como mas necesarios para un 60% de estas. En un porcentaje
ligeramente inferior observamos la necesidad de formacién para padres (57,1%) y
el acceso a informacion sobre dénde conseguir los servicios para sus hijos y para la
familia, asi como la disponibilidad de grupos de apoyo (ambas en un 54,3%). El
servicio de respiro familiar es considerado como necesario para algo menos de la

mitad de los participantes del estudio (48,6%).

Especialmente reducido es el porcentaje de familias que consideran como
necesario un servicio de informacién para discapacidades especificas, que alcanza

un 34,3% del total de las integrantes del estudio.

El resto de servicios no son considerados como necesarios por parte de las
familias de una manera especialmente significativa. Observamos unos porcentajes

ligeramente superiores de familias que consideran como no necesarios los
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servicios restantes: cuidado del hijo con discapacidad, ayuda econdmica, apoyos

para el mantenimiento del hogar, transporte y ayuda a hermanos (Tabla 69).

Tabla 69
Servicios de apoyo que la familia necesita
PORCENTAJE
si NO

Respiro familiar 48,6 51,4
Cuidado de su hijo con discapacidad 40,0 60,0
Dinero para pagar las facturas 40,0 60,0
Serv1’c1qs de ayuda al mantenimiento de la casa, apoyo 45,7 54,3
doméstico
Transporte 429 57,1
Grupos de apoyo 54,1 48,6
Orientacion 71,4 28,6
Apoyo (ayuda) a hermanos 42,9 57,1
Formacion a los padres o familia 57,1 42,9
Informacién sobre discapacidades especificas 343 65,7
Informacién sobre dénde conseguir informacion para su hijo

. _ 54,3 45,7
con discapacidad
Informacién sobre dénde conseguir servicios para su familia 54,3 45,7
Informacién sobre derechos legales 60,0 40,0

Se preguntd también a las familias si habia otros servicios que consideraban
necesarios pero que no habian encontrado reflejados en el inventario propuesto.
Las respuestas dadas por estas fueron: apoyos en los tramites legales de la
adopcién; asuntos de herencias para personas con discapacidad; informacién
sobre colegios y campamentos; espacios de resolucion de dudas en general; y
finalmente otra familia manifest6 la necesidad de que los servicios se adaptaran a

las diferentes etapas del ciclo vital (cada propuesta es realizada por una familia).
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e) Cobertura de los servicios que la familia necesita.

De esos servicios que las familias han considerado mas necesarios, les
preguntamos si sienten que estan cubiertos. De la informacién recabada se

desprende lo siguiente.

El servicio de orientacion es el mas demandado por las familias, mas del 70%
de las familias lo consideran necesario. De ellas, un 22,9% considera que tiene
suficientemente cubierto el servicio; un 42,9% valora que cuenta con ello en
alguna medida, pero no suficiente y finalmente un 5,7% siente que se trata de un

servicio al que no tiene acceso.

La informacién sobre derechos legales esta suficientemente cubierta tan solo
para un 8,8% de ellas. Un 26,5% considera que disponen del servicio, pero de
manera insuficiente y, por ultimo, un 26,6% valora que este servicio no esta

cubierto en ninguna medida.

En relacion a la formaciéon para padres, consideran que no estd cubierta un
14,3% de las familias, frente al 20% que lo valora como cubierto de manera
insuficiente y el 22,9% que siente que esta necesidad esta suficientemente

cubierta.

Con respecto a la informacion acerca de déonde poder acceder a los servicios de
apoyo para los hijos encontramos que un 11,4% estima que esta es una necesidad
cubierta en ninguna medida. Un 14,3% valora, por el contrario, que esta cubierta
suficientemente y la mayoria de las familias (28,6%) siente que esta cubierto, pero

solo parcialmente.
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Esta misma cuestién de informacién sobre el acceso a los servicios de apoyo
para la familia es valorada en niveles similares a la anterior: un 11,4% considera
que no esta cubierta en ninguna medida esta necesidad; un 31,4% manifiesta que
esta cubierto, pero no de manera suficiente y un 114% si siente que es un servicio

que esta cubierto.

Por ultimo, el servicio de respiro familiar es considerado como cubierto en
suficiente medida por un 17,1% de los casos; en idéntica proporcién encontramos
a aquellas familias que sienten que no estad para nada cubierto y finalmente un

14,3% valora como que esta parcialmente cubierto (Tabla 70).

Tabla 70
Cobertura de los servicios que la familia necesita
PORCENTAJE

NO NING A-NS SUF
Respiro familiar 51,4 171 14,3 171
Cuidado de su hijo con discapacidad 60,0 14,3 8,6 171
Dinero para pagar las facturas 60,0 11,4 25,7 2.9
Servicios de ayu(%a a.ll mantenimiento de la 54,3 171 171 11,4
casa, apoyo doméstico
Transporte 55,9 11,8 5,9 26,5
Grupos de apoyo

48,6 17,1 20,0 14,3
Orientacion 286 5,7 429 22.9
Apoyo (ayuda) a hermanos 571 14,3 171 11,4
Formacion a los padres o familia 42,9 14,3 20,0 22.9
Informacién sobre discapacidades especificas 65,7 11,4 14,3 8,6
.Informac.l(,)n sobre dor'l'de conseguir 457 11,4 286 14,3
informacién para su hijo con discapacidad
Informac1oq sobre donde conseguir servicios 457 11,4 314 11,4
para su familia
Informacion sobre derechos legales 38,2 26,6 26,5 8,8

Nota: NO: no necesita el servicio; NING: no recibe el servicio; A-NS: recibe el servicio en alguna
medida, pero no suficiente. SUF: tiene cubierta la necesidad del servicio.
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f)  Servicios de apoyo que el hijo con discapacidad necesita.

Los servicios considerados mas necesarios para sus hijos son aquellos de
educacion especial: un 74,3% de las familias asi lo manifiesta. En un porcentaje

ligeramente inferior (65,7%) hallamos los servicios de orientacion y psicolégicos.

En torno a la mitad de las familias consideran necesarios los servicios de
entrenamiento en habilidades de autocuidado (54,3%), fisioterapia y/o terapia
ocupacional (51,4%), del habla y lenguaje (51,4%), apoyo conductual (51,4%) y la
necesidad de coordinacién entre servicios (51,5%). Ligeramente por debajo se
encuentran las necesidades de servicios de audiciéon y vista (44,1%), y los

equipamientos especiales y sanitarios (40% respectivamente).

En porcentajes inferiores observamos la formacion para el empleo (37,1%) y
servicios de transporte y movilidad (31,4%). Finalmente, y de manera
especialmente reducida, encontramos la necesidad de servicios de transicién

(18,2%) (Tabla 71).
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Tabla 71
Servicios de apoyo que el hijo con discapacidad necesita
PORCENTAJE
Si NO

Equipamiento especial para ayudar a su hijo con discapacidad a 40.0 60.0
vivir, aprender y crecer (ayudas técnicas y de comunicacién) ’ ’
Servicios :samtarlos (evaluaciones médicas, nutricion, 40,0 60,0
enfermeria)
Servicios de audicién y/o vista 441 54,3
Fisioterapia o terapia ocupacional 514 486
Servicios del habla y/o lenguaje 514 486
Servicios de educacion especial 743 257
Servicios de orientacidn y psicologicos 657 343
Apoyo conductual (modificacién de conductas problematicas) 514 48.6
Servicios de transporte y movilidad 314 686
Entrenamiento en habilidades de autocuidado 543 457
Coordinacion entre diferentes servicios 515 485
Servicios de transicion 182 818
Servicios de empleo o de formacién para el empleo 371 629

Finalmente preguntamos si habia algtin servicio de apoyo que no hubiese sido
mencionado y que considerasen necesario, a lo que una de las familias planted

contar con servicios de albergues para los hijos en épocas vacacionales.

g) Cobertura de los servicios que el hijo con discapacidad

necesita.

Tras conocer cudles son aquellos servicios que las familias consideran mas
necesarios para sus hijos con discapacidad, preguntamos en qué medida

consideran que estan cubiertos dichos servicios.
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El servicio de educacidon especial es el mads demandado como hemos visto
anteriormente y también el valorado como suficientemente cubierto en mayor
medida, por un 48,6% de las familias. Tan solo un 8,6% siente que no esta cubierto
en ninguna medida y un 17,1% percibe que recibe algunos servicios pero que son

insuficientes.

Con respecto a los servicios de orientacién y psicolégicos, consideran que
estan suficientemente cubiertos un 28,6%, seguido del 20% que siente que reciben
algunos servicios, pero no suficientes, y ligeramente inferior es el porcentaje de

aquellos que sienten que no esta cubierto en ninguna medida (17,1%).

Los servicios de habla y lenguaje son considerados como cubiertos
suficientemente o en alguna medida al menos por un 26,5% y 23,5% de las

familias. Tan solo un 2,9% considera que no estan cubiertos en ninguna medida.

Los servicios de fisioterapia y terapia ocupacional son considerados como no
cubiertos en ninguna medida por un 20,6% de las mismas. Un 17,6% siente que lo
tiene cubierto en alguna medida y finalmente un 14,7% considera que recibe

suficientes apoyos relacionados con esto.

Con respecto al apoyo en cuestiones conductuales un 20% valora que no esta
cubierto en ninguna medida. Frente a estos, un 17,1% siente que esta cubierto en
alguna medida y en un porcentaje atun inferior (14,3%), encontramos aquellos que

sienten que reciben suficientes apoyos relacionados con ello.

En relacion a las habilidades de autocuidado los porcentajes de los que

consideran que no esta cubierto en ninguna medida, de los que sienten que reciben
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algunos apoyos, pero no suficientes y los que valoran que esta suficientemente
cubierto, no son muy distintos, alcanzando un 17,1%, 20% y 17,1%

respectivamente.

Con respecto a los servicios de audicién y vista, un 31,4% valoran que estan
suficientemente cubiertos, frente al 11,8% de quienes sienten que no lo estan en

ninguna medida.

En relacién a la cobertura de los equipamientos especiales el porcentaje mayor
lo encontramos en aquellas familias que sienten que se trata de un servicio
cubierto, pero solo parcialmente (17,1%); aquellos que valoran que no esta
cubierto en ninguna medida y los que por el contrario estiman que esta

suficientemente cubierto, ascienden a un 11,4% en ambos casos.

Mas de la mitad de las familias sienten que tienen suficientemente cubiertos
los servicios sanitarios (51,4%) y un 8,6% valoran que solo lo estan parcialmente.
Nadie ha considerado no tener cubiertas en ninguna medida los servicios de

caracter sanitario que precisa para su hijo con discapacidad.

Con respecto a los servicios de formacién para el empleo un 14,3% siente que
no esta cubierto en ninguna medida; igual porcentaje encontramos en el caso de
las familias que lo valoran como suficientemente cubierto, y por ultimo un escaso

8,6% siente que esta cubierto parcialmente.

Los servicios de transporte y movilidad (estimado como necesario por un

31,4%) es valorado como suficientemente cubierto por un 17,1%; parcialmente
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cubierto por un 2,9% y finalmente no cubierto en ninguna medida en un 11,4% de

las familias (Tabla 72).

Tabla 72
Cobertura de los servicios que el hijo con discapacidad necesita

PORCENTAJE
NO NING A-NS SUF

Equipamiento especial para ayudar a su hijo
con discapacidad a vivir, aprender y crecer 60,0 11,4 17,1 11,4
(ayudas técnicas y de comunicacién)

Servicios sanitarios (evaluaciones médicas,

L , 40,0 -- 8,6 51,4
nutricién, enfermeria)
Servicios de audicion y/o vista 55,9 118 __ 32,4
Fisioterapia o terapia ocupacional 471 20,6 17.6 14,7
Servicios del habla y/o lenguaje 471 29 235 26,5
Servicios de educacién especial 25,7 8,6 171 486
Servicios de orientacion y psicolégicos 34,3 171 20,0 28,6
Apoyo co’nFiuctual (modificacién de conductas 486 20,0 171 14,3
problematicas)
Servicios de transporte y movilidad 68,6 114 29 171
Entrenamiento en habilidades de autocuidado 45,7 171 20,0 171
Coordinacién entre diferentes servicios 485 121 18,2 212
Servicios de transicion 818 9,1 3.0 6.1
Servicios de empleo o de formacidn para el 62,9 143 8,6 143

empleo
Nota: NO: no necesita el servicio; NING: no recibe el servicio; A-NS: recibe el servicio en alguna
medida, pero no suficiente. SUF: tiene cubierta la necesidad del servicio.

h) Relacion entre adopcidon/acogimiento por via ordinaria o

especial y presencia de apoyos.

Hemos observado diferencias estadisticamente significativas entre algunos
servicios o apoyos que las familias valoran mas necesarias y el procedimiento de

adopcion ordinario o especial.
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En el caso del servicio de informacién sobre discapacidades especificas, se
valora como mas necesario en el caso de los padres que realizaron una adopcién
ordinaria (Me=1,00; U=73,000; p<0,01) que aquellos que adoptaron por la via
especial, que valoran este servicio como no necesario (Me=00), siendo las

diferencias de intensidad media.

Tendencia contraria observamos en relacion a los servicios de audicion y vista,
que son valorados como mas necesarios en el caso de los padres que realizaron
una adopcion especial (Me=2,00; U=89,000; p<0,05) que aquellos que no, que no
consideran este servicio como necesario (Me=00), con una magnitud en estas

diferencias de intensidad media baja.

En el caso de los servicios del habla y/o lenguaje, también son los padres que
adoptaron por la via de necesidades especiales los que los consideran mas
necesarios (Me=2,00; U=60,500; p<0,01) que quienes lo hicieron por via ordinaria,

que no lo estiman necesario (Me=00). La intensidad de estas diferencias es media.

Finalmente, encontramos diferencias en la consideracion de los servicios de
empleo o de formacion para el empleo que, al contrario que en los dos anteriores,
son los padres que realizaron una adopcion ordinaria quienes los valoran como
mas necesarios (Me=1,00; U=99,000; p<0,05) que quienes la realizaron por via
especial, que no encuentran este servicio como necesario para sus hijos (Me=00),

con una magnitud media baja en las diferencias (Tabla 73).
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Tabla 73
Relacion entre necesidades de apoyo y adopcién/acogimiento ordinario o especial
Adopcién/acogimiento Mediana Mediana R.P. R.P. U
. . . Mann- Z P r

especial si no si no W
Informaci6n sobre
discapacidades 00 1,00 13,29 22,44 73,000 -3,130 ,002 -0,529
especificas
‘S:Srt‘;wms‘iea“d‘c‘o“y 2,00 00 2094 1444 89,000 -2,134 ,033 -0,360
Servicios del hablay 2,00 00 2244 1256 60500 -3,111 ,002 -0,525
lenguaje
Servicios de empleo o
formacién para el 00 1,00 14,82 21,00 99,000 -2,064 ,039 -0,348
empleo

5.7. Descripcion del bienestar familiar.

En este apartado se presentan los resultados sobre el bienestar familiar, que es
una de las variables mas relevantes de nuestro estudio. En primer lugar,
describimos los valores cualitativos que hacen nuestras familias, para después

describir las escalas utilizadas.

5.7.1 Valoracion cualitativa del bienestar.

a) Valoracion de la felicidad a lo largo de los afios.

Ante la pregunta de cdmo valoraban las familias su nivel de felicidad a lo largo
de los afios, del total de familias que contestaron de manera explicita a la pregunta
y cuyas respuestas pudieron ser codificadas (77,1%), un 26% consideran que su
vida ha sido bastante infeliz 0 mas bien infeliz. E1 74% restante valora su vida

familiar a lo largo del tiempo como fundamentalmente feliz o muy feliz (Tabla 74).
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Tabla 74
Valoracién de la vida familiar

Valoracion de la vida familiar Frecuencia Porcentaje
Bastante infeliz 4 14,8
Mas bien infeliz 3 11,2
Fundamentalmente feliz 9 33,3
Muy feliz 11 40,7
Total 27 100
No codificado 8 --
Total 35 100

b) Coémo valoran el transcurso de la vida.

La mayoria de las familias sienten que la adopcién no se ha desarrollado segtn
imaginaron afios atras (82,3%). Casi el 53% de las familias sienten que la adopcion
ha sido peor de lo esperado, frente al 29,4% que considera que la experiencia ha

sido mejor de lo esperado.

En un solo caso valoran que todo ha sido segun lo previsto y un 14,7%
manifiestan que no tuvieron ninguna idea previa de como podria ser la vida a lo

largo de los afios (Tabla 75).

Tabla 75
Valoracion del transcurso de la vida
Valoracion del transcurso de la vida Frecuencia Porcentaje

Sin idea previa 5 14,7
Peor de lo esperado 18 52,9
Igual que lo esperado 1 2,9
Mejor de lo esperado 10 29,4
No codificada 1 --
Total 35 100

265



Adopcidn y acogimiento de nifios con discapacidad intelectual: Bienestar familiar y factores asociados

c) Nivel de satisfaccion con la decision de adoptar o acoger.

Un 91,4% de familias manifiestan que estan satisfechas o fundamentalmente

satisfechas con la decisiéon de haber adoptado o acogido a su hijo. El 8,6% restante

manifiesta que no o fundamentalmente no estan satisfechas con la decisiéon (Tabla

76).

Tabla 76
Satisfaccién con la decision de adoptar o acoger

(Estan satisfechos con su decisién de Frecuencia Porcentaje
adoptar o acoger?

No 1 2,9

Fundamentalmente no 2 57

Fundamentalmente si 4 11,4

Si 28 80,0

Total 35 100

d) Balance de su experiencia adoptiva o acogedora.

Del total de las familias un 85,7% hacen un balance positivo o muy positivo de

su experiencia adoptiva. En un 14,3% de estas, sin embargo, el balance que

realizan es negativo o muy negativo. En un 5,7% manifiestan que no pueden

valorarlo como positivo o negativo, considerando que su balance es indiferente

(Tabla 77).
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Tabla 77
Balance de la experiencia de adopcién o acogimiento

Balance de la experiencia de Frecuencia Porcentaje
adopcién o acogimiento
Muy negativo 2 57
Negativo 1 2,9
Indiferente 2 57
Positivo 10 28,6
Muy positivo 20 57,1
Total 35 100

e) (Volverian a adoptar?

Ante la pregunta de si, en caso de que pudiéramos volver a atras, consideran
que volverian a adoptar, un 91,4% responde que si. En mucha menor proporciéon
hallamos a las familias que sienten que no volverian a adoptar en caso de que
pudiéramos retroceder en el tiempo. Tan solo uno de los participantes no es capaz

de responder si volveria o no a hacerlo (Tabla 78).

Tabla 78
¢Volverian a adoptar o acoger?
¢Volverian a adoptar o acoger? Frecuencia Porcentaje
No 2 5,7
Si 32 91,4
No sabe 1 2,9
Total 35 100

f) Sentimiento de felicidad actual en la familia.

Preguntamos a las familias acerca de su sentimiento de felicidad familiar en la
actualidad, a lo que un 829% de las familias contestaron que si o

fundamentalmente si se sienten felices. Respuesta contraria dieron un 17,1% de
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los participantes, manifestando que no o fundamentalmente no se sienten felices

en la actualidad (Tabla 79).

Tabla 79
Sentimiento de felicidad actual
Sentimiento de felicidad actual Frecuencia Porcentaje
No 2 57
Fundamentalmente no 4 11,4
Fundamentalmente si 8 22,9
Si 21 60,0
Total 35 100
5.7.2. Adaptacion familiar a la adopcion.

Las familias en general consideran que, en el momento del estudio, ha
finalizado el proceso de adaptacién inicial de sus hijos (items: 2, 9, 13 y 8),
posicionandose totalmente de acuerdo en torno a tres cuartas partes de las
familias. Es muy reducido el porcentaje de familias que se muestran totalmente en
desacuerdo con respecto a la adaptacion del hijo (entre el 2,9% y el 5,7% de
familias consideran que adn no ha finalizado el proceso de adaptaciéon a la
adopcién, que su hijo todavia no es uno mas de la familia, que no volverian a
adoptar a su hijo tras la experiencia vivida y que no merece la pena adoptar por

todas las dificultades afrontadas).

Las familias valoran la adopcién como una experiencia positiva (items: 4, 14,
12 y 15). En todos los items encontramos una proporcién significativamente
mayor de familias que se muestran totalmente de acuerdo (mas del 50% en todos
los casos y alcanza en el item 15 el 75%). El item donde encontramos un

porcentaje mayor de familias que se ubican en los niveles de desacuerdo (11,4%)
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es aquel que hace referencia a La vida familiar se ha enriquecido desde que estd mi
hijo, por lo que deducimos que, aunque la experiencia ha sido fundamentalmente
positiva, las familias han experimentado también sentimientos de renuncia o

pérdida con respecto a como era la vida previa a la llegada del hijo.

La media es de 43,20 y la desviacion tipica es 8,62 en un rango posible entre 8

y 48 (Tabla 80).

Tabla 80
Adaptacion familiar a la adopcién o acogimiento

PORCENTAJE
TD BD LD LA BA TA

M DT

2.Creo que mi hijo se ha adaptado

satisfactoriamente a la familia 2,9 2,9 0 2,9 171 74,3 551 1,21

9.Mi hijo ya es uno mas de la
familia

13.Si pudiéramos volver atras
sabiendo lo que sabemos,
volveriamos a adoptar a nuestro
hijo

57 0 0 0 8,6 85,7 5,63 1,19

2,9 0 2,9 57 11,4 771 5,54 1,06

8.Merece la pena adoptar a pesar
de las dificultades 57 00 00 57 11,4 771 5,49 1,24

4lLa vida familiar se ha
enriquecido desde que esta mi 5,7 57 2,9 57 229 571 5,06 1,49
hijo

14.Tengo muy buenos

S 29 00 57 143 11,4 657 5,29 1,20
momentos con mi hijo

12.Ser madre/padre de este hijo

S 2,9 5,7 0,0 57 31,4 54,3 5,20 1,25
me hace sentir bien

15.Todos estamos content.c.)s de 29 0 29 86 114 743 549 1,09
haber adoptado a nuestro hijo

Dimension ADAPTACION familiar a la adopcion 43,20 8,62

Nota: TD: Totalmente en desacuerdo; BD: Bastante en desacuerdo; LD: Ligeramente en
desacuerdo; LA: Ligeramente de acuerdo; BA: Bastante de acuerdo; TA: Totalmente de acuerdo; M:
Media; DT: Desviacién Tipica.

5.7.3. Calidad de vida familiar.

La Escala de Calidad de Vida Familiar recoge informacién sobre la importancia

y satisfacciéon de distintos aspectos relacionados con la calidad de vida de su
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familia. Las dimensiones que la componen son interaccién familiar, papel como
padres, bienestar emocional, bienestar fisico y material y recursos o apoyos
relacionados con la persona con discapacidad. En nuestro estudio vamos a tomar la
informacién relativa a la escala de satisfaccion con respecto a todas estas
dimensiones. La media de la escala es de 89,54 y la desviacion tipica es 16,91, en

un rango posible entre 57 y 121.

a) Interaccion familiar.

Con respecto a la dimension interaccién familiar los resultados muestran que
la mayoria de las familias se muestran entre satisfechas y muy satisfechas. Donde
observamos un mayor nivel de satisfaccién general es en el item Mi familia es
capaz de hace frente a los altibajos de la vida, donde el 62,9% se muestra entre
bastante satisfecha y muy satisfecha. Otros items donde observamos también altos
niveles de satisfaccion son Los miembros de mi familia demuestran que se quieren y
se preocupan unos por otros y Mi familia disfruta pasando el tiempo junta, donde
mas de la mitad de las familias se sienten entre bastante satisfechas y muy

satisfechas (56,3%).

Aquello frente a lo que las familias muestran un ligero mayor sentimiento de
insatisfaccion es en relacion con el item Los miembros de mi familia se apoyan unos
a otros para alcanzar objetivos (un 14,3% se muestra entre insatisfecho y muy
insatisfecho), aunque es significativamente menor que la proporcidon de familias

que se sienten satisfechas o bastante satisfechas (51,4%).
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La media encontrada es 22,23 y la desviacion tipica 5,07, en un rango posible

entre 6 y 30 (Tabla 81).

Tabla 81
Interaccion familiar

PORCENTAJE
MI I S BS MS M DT

1..M1 farpllla disfruta pasando el 31 6,3 34,4 34,4 21,9 3,66 1,00
tiempo junta
7.Los miembros de mi familia se
expresan abiertamente unos con 5,9 5,9 32,4 41,2 14,7 3,53 1,02
otros
10.Mi famll{a resuelve sus 29 8,6 28,6 28,6 31,4 3,77 108
problemas unida
11.Los miembros de mi familia
se apoyan unos a otros para 2,9 11,4 34,3 37,1 14,3 3,49 0,98
alcanzar objetivos
12.Los miembros de mi familia
demuestran que se quieren y se 8,8 23,5 29,4 38,2 3,97 1,00
preocupan unos por otros
18.Mi familia es capaz de hacer
frente a los altibajos de la vida >7 314 343 28,6 3,86 0,91

Dimensién INTERACCION FAMILIAR 22,23 5,07

Nota: MI: Muy insatisfecho; I: Insatisfecho; S: Satisfecho; BS: Bastante Satisfecho; MS: Muy

satisfecho; M: Media; DT: Desviacion Tipica.

b) Papel como padres.

Los datos recogidos revelan informaciéon acerca de la forma en la que los

adultos sirven de orientacion, y son fuente de ensefanza y disciplina a los nifios y

adolescentes del nticleo familiar.

En esta dimension observamos que la mayoria de las familias se muestran

entre satisfechas y bastante satisfechas. Especialmente en el item Los miembros de

mi familia ayudan a mi hijo con discapacidad a ser independiente, un 65,6% de las

familias se muestra bastante satisfecha o muy satisfecha.
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El porcentaje de familias que se sienten menos satisfechas lo observamos en
los items Los adultos de mi familia ayudan a mi hijo con discapacidad a tomar
decisiones adecuadas (un 22,9% se muestra insatisfecha o muy insatisfecha) y Los
adultos de mi familia tienen tiempo para ocuparse de las necesidades de mi hijo con

discapacidad (donde un 26,5% se muestra insatisfecha o muy insatisfecha).

La media es 20,68 y la desviacion tipica es de 4,98 en un rango posible entre 6

y 30 (Tabla 82).

Tabla 82
Papel como padres
PORCENTAJE
MI I S BS MS M DT
2.Los miembros de mi familia
ayudan ~a - mihijocon .4 o0 456 406 250 3,69 1,12
discapacidad a ser
independiente
5.Los miembros de mi familia
ayudan a mi hijo con 59 17,6 324 235 206 3,35 1,17

discapacidad con sus tareas
8.Los miembros de mi familia
enseflan a mi hijo con
discapacidad a llevarse bien
con los demas

14.Los adultos de mi familia
enseflan a mi hijo con
discapacidad a tomar
decisiones adecuadas

17.Los adultos de mi familia
conocen a otras personas que
forman parte de la vida de mi  --- 14,3 40,0 34,3 11,4 3,43 1,13
hijo con discapacidad como
amigos, comparieros, etc.
19.Los adultos de mi familia
tienen tiempo para ocuparse
de las necesidades de mi hijo
con discapacidad

Dimension PAPEL COMO PADRES 20,68 4,98
Nota: MI: Muy insatisfecho; [: Insatisfecho; S: Satisfecho; BS: Bastante Satisfecho; MS: Muy
satisfecho; M: Media; DT: Desviacién Tipica.

88 382 294 235 3,68 0,94

29 20,0 400 229 143 3,26 1,03

59 206 324 353 59 3,15 1,01
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c) Bienestar emocional.

En términos generales las familias muestran altos niveles de satisfaccidon con
respecto a su bienestar emocional. Especialmente significativos son esos niveles
con respecto al item Los miembros de mi familia tienen amigos u otras personas que
les brindan su apoyo (un 88,3% se muestran satisfecha, bastante satisfecha o muy

satisfecha), lo que nos habla de la presencia de redes informales.

Cabe destacar que, en el resto de items de la dimensién, si hay familias que
muestran ciertos niveles de insatisfaccién. Especialmente significativo es en el
item Mi familia cuenta con el apoyo necesario para afrontar el estrés, en el que un
32,3% se muestra insatisfecha o muy insatisfecha. Hay una cierta tendencia en esta
dimension a las puntuaciones centrales, observando porcentajes mayores en la

respuesta satisfecha en todos los items (entre un tercio y casi el 50%).

La media es 13,03 y la desviacion tipica es de 2,68 en un rango posible entre 4

y 20 (Tabla 83).

Tabla 83
Bienestar emocional
PORCENTAJE
MI I S BS MS M DT
3.Mi familia cuenta con el apoyo 29 204 324 235 118 3,12 1,06

necesario para aliviar el estrés

4.Los miembros de mi familia
tienen amigos u otras personas 5,9 59 41,2 265 20,6 3,50 1,08
que les brindan su apoyo

9.Los miembros de mi familia
disponen de algin tiempo para 0,0 20,6 382 265 14,7 3,35 0,98
ellos

13.Mi familia cuenta con ayuda
externa para atender a las
necesidades especiales de todos
los miembros de la familia

29 235 471 176 88 3,06 0,95

Dimensién BIENESTAR EMOCIONAL 13,03 2,68

Nota: MI: Muy insatisfecho; [: Insatisfecho; S: Satisfecho; BS: Bastante Satisfecho; MS: Muy
satisfecho; M: Media; DT: Desviacion Tipica.
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d) Bienestar fisico y material.

Estamos ante la dimension en la que las familias muestran mayores niveles de
satisfaccién general. Practicamente todas las familias muestran niveles entre
satisfecho y muy satisfecho. Especialmente alto es el nivel de satisfaccién con
respecto a los servicios médicos y sanitarios Mi familia recibe asistencia médica
cuando la necesita (el 100% de las familias se sienten entre satisfechas y muy
satisfechas), asi como en lo referente a la seguridad Mi familia se siente segura en
casa, en el trabajo, en la escuela y en nuestro barrio (el 76,5% se siente entre

bastante satisfecha y muy satisfecha).

En una proporcidén reducidisima observamos alguna manifestacion de
insatisfaccion relacionada con la atencién bucodental, la dotacién de transportes y

la seguridad.

La media es 19,66 y la desviacion tipica 3,51 en un rango posible entre 5y 25

(Tabla 84).
Tabla 84
Bienestar fisico y material
PORCENTAJE
MI I S BS MS M pT

6.En mi comunidad contamos con
medios de transporte para ir 3,0 9,1 18,2 39,4 30,3 3,85 1,06
donde necesitamos
15.Mi familia recibe asistencia
médica cuando la necesita
16.Mi familia puede hacerse cargo
de nuestros gastos
20.Mi familia recibe asistencia
bucodental cuando la necesita
21.Mi familia se siente segura en
casa, en el trabajo, en la escuelay 0,0 5,9 17,6 41,2 35,3 4,06 0,88
en nuestro barrio
Dimensi6on BIENESTAR FiSICO Y MATERIAL 19,66 3,51
Nota: MI: Muy insatisfecho; I: Insatisfecho; S: Satisfecho; BS: Bastante Satisfecho; MS: Muy
satisfecho; M: Media; DT: Desviacion Tipica.

0,0 00 21,2 333 455 4,24 0,79

0,0 00 471 265 265 3,79 0,84

9,1 00 333 21,2 364 3,76 1,22
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e) Apoyos relacionados con la persona con discapacidad.

En este caso encontramos también que hay una mayor proporcién de familias
satisfechas o bastante satisfechas con respecto a los apoyos relacionados con sus
hijos con discapacidad.

Donde encontramos un mayor numero de familias satisfechas o muy satisfechas
es en relacién con el item Mi hijo con discapacidad cuenta con el apoyo para
progresar en la escuela o trabajo (58,9%) y Mi hijo con discapacidad cuenta con
apoyo para progresar en el hogar (64,7%).

Los items en los que observamos unos mayores niveles de insatisfacciéon son
Mi hijo con discapacidad cuenta con apoyo para hacer amigos (un 24,3% se sienten
insatisfechas o muy insatisfechas) y Las organizaciones que dan servicio a mi hijo
con discapacidad mantienen buenas relaciones con nosotros (el 18,2% se sienten
insatisfechas o muy insatisfechas).

La media es 13,91 y la desviacion tipica es de 3,54 en un rango posible entre 4

y 20 (Tabla 85).
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Tabla 85
Apoyos relacionados con la persona con discapacidad

PORCENTAJE
MI I S BS MS

22.Mi hijo con discapacidad
cuenta con el apoyo para 29 8,8 294 265 324 3,76 1,10
progresar en la escuela o trabajo
23.Mi hijo con discapacidad
cuenta con apoyo para progresar 5,9 59 23,5 44,1 20,6 3,68 1,06
en el hogar
24.Mi hijo con discapacidad
cuenta con apoyo para hacer 9,1 15,2 42,4 27,3 6,1 3,06 1,02
amigos
25.Las organizaciones que dan
servicio a mi hijo con
discapacidad mantienen buenas
relaciones con nosotros
Dimensién APOYOS RELACIONADOS CON LA PERSONA CON 1391 3.54
DISCAPACIDAD ! ’
TOTAL ESCALA DE CALIDAD DE VIDA FAMILIAR 89,54 16,91
Nota: MI: Muy insatisfecho; I: Insatisfecho; S: Satisfecho; BS: Bastante Satisfecho; MS: Muy
satisfecho; M: Media; DT: Desviacién Tipica.

61 12,1 303 333 18,2 3,45 1,12

5.7.4. Relacion entre variables de bienestar familiar.

a) Relacion entre las variables de bienestar familiar (escalas

de Adaptacion familiar y Calidad de Vida Familiar).

Encontramos una correlaciéon significativa y positiva entre la adaptacion
familiar y la calidad de vida total (rho=0,692; p<0,01). Encontramos también una
correlaciéon de idéntico signo con practicamente todas las dimensiones de la
calidad de vida: recursos o apoyos (rho=0,787; p<0,01), papel como padres
(rho=0,716; p<0,01), bienestar emocional (rho=0,635; p<0,01) e interaccion
familiar (rho=0,592; p<0,01). La magnitud de las diferencias es alta o muy alta

(Tabla 86).

La calidad de vida total correlaciona de manera significativa y positivamente

con todas las dimensiones de la misma: recursos o apoyos (rho=0,915; p<0,01),
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papel como padres (rho=0,905; p<0,01), interaccién familiar (rho=0,895; p<0,01),
bienestar emocional (rho=0,868; p<0,01) y con bienestar fisico y material

(rho=0,671; p<0,01). La magnitud de estas correlaciones es alta o muy alta.

Con respecto a la dimension interacciéon familiar encontramos una correlacién
significativa y positiva con las dimensiones papel como padres (rho=0,784;
p<0,01), recursos o apoyos (rho=0,773; p<0,01), bienestar emocional (rho=0,726;
p<0,01) y bienestar fisico y material (rho=482; p<0,01). De nuevo observamos
magnitudes en las relaciones altas o muy altas, a excepcién de bienestar fisico y

material donde dichas diferencias son de intensidad media.

Encontramos una correlacion significativa y positiva entre la dimensién papel
como padres y las dimensiones de recursos o apoyos (rho=0,821; p<0,01),
bienestar emocional (rho=0,785; p<0,01), donde la magnitud de las relaciones es
muy alta. También encontramos una correlacidn significativa y positiva entre el
papel como padres y el bienestar fisico y material (rho=0,433; p<0,05), aunque la

intensidad de la relacién es media baja.

La dimensidn bienestar emocional correlaciona significativa y positivamente
con recursos o apoyos (rho=0,828; p<0,01) y con bienestar fisico y material
(rho=0,522; p<0,01). La magnitud de la relacion es muy alta en el caso de recursos

o apoyos y media en bienestar fisico y material.

Finalmente, encontramos una correlacién significativa y positiva entre la
dimension bienestar fisico y material y la dimensién recursos o apoyos

(rho=0,614; p<0,01), con una intensidad alta.
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Tabla 86
Relacidn entre las variables de bienestar familiar
Adapt_a _ci(')n Calidad de Vida Interaccion familiar ~ Papel como padres  Bienestar emocional Bienestar fisico y Recursos o apoyos
Familiar total material
rho p rho p rho p rho p rho p rho p rho p

Adaptacién Familiar 1,000
Calidad de Vida total 0,692 ,0001 1,000
Interaccién familiar 0,592 ,001 0,895 ,0001 1,000
Papel como padres 0,716 ,0001 0,905 ,0001 0,784 ,0001 1,000
Bienestar emocional 0,635 ,0001 0,868 ,0001 0,726 ,0001 0,785 ,0001 1,000
Bienestar fisico y material 0,166 ,364 0,671 ,0001 0,482 ,009 0,433 ,019 0,522 ,002 1,000
Recursos o apoyos 0,787 ,0001 0,915 ,0001 0,773 ,0001 0,821 ,0001 0,828 ,0001 0,614 ,0001 1,000
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b) Relacién entre las variables cualitativas de bienestar y las

escalas.

Encontramos una relacidn significativa y positiva entre la felicidad familiar a lo largo
de los afios y la adaptacion familiar a la adopcién (rho=0,500; p<0,01), siendo esta

correlacion de intensidad media.

La satisfaccion con la decision de haber adoptado o acogido correlaciona positiva y
significativamente con la adaptacién familiar a la adopcion (rho=0,645; p<0,01) y con la
calidad de vida (rho=0,508; p<0,01). También se encuentra una correlaciéon positiva y
significativa con las dimensiones papel como padres (rho=0,565; p<0,01), recursos o
apoyos (rho=0,534; p<0,01), interaccién familiar (rho=0,446; p<0,01) y bienestar
emocional (rho=0,341; p<0,05). La magnitud de las correlaciones es alta en adaptacién
familiar y papel como padres; es de magnitud media en calidad de vida y recursos o
apoyos para la persona con discapacidad y finalmente es de intensidad media baja en

interaccion familiar y bienestar emocional.

Observamos una correlacion positiva y significativa entre el balance de la
experiencia adoptiva y la adaptacién familiar a la adopcion (rho=0,775; p<0,01), la
calidad de vida (rho=0,612; p<0,01) y las dimensiones papel como padres (rho=0,670;
p<0,01), recursos o apoyos (rho=0,634; p<0,01), interaccién familiar (rho=0,607;
p<0,01) y bienestar emocional (rho=0,564; p<0,01). La intensidad de las correlaciones

es alta o muy alta.

El sentimiento de felicidad actual correlaciona positiva y significativamente con la

adaptacién familiar a la adopciéon (rho=0,570; p<0,01) y la calidad de vida (rho=0,635;
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p<0,01). Encontramos una correlacién positiva y significativa también con las
dimensiones de interaccion familiar (rho=0,639; p<0,01), papel como padres
(rho=0,598; p<0,01), bienestar emocional (rho=0,425; p<0,05) y recursos o apoyos
(rho=0,524; p<0,01). La intensidad de estas correlaciones es alta o muy alta. La
magnitud de las correlaciones es alta en todas las dimensiones excepto en recursos o

apoyos que es media y bienestar emocional que es de intensidad media baja. (Tabla 87).

Tabla 87
Relacion entre las variables de bienestar familiar (cualitativas y escalas)
Felicidad alolargo  Satisfaccion decision Balance experiencia Sentimiento de
de los afios adoptar adoptiva felicidad actual
rho p rho p rho p rho p
Adaptacion 0,500 ,008 0,645 ,0001 0,775 ,0001 0,570 ,0001
Familiar
tC:tl;‘liad de Vida 0,273 208 0,508 006 0,612 001 0,635 ,0001
Interaccion 0,149 487 0,446 013 0,607 ,0001 0,639 ,0001
familiar
Papel como 0,365 079 0,565 ,001 0,670 0001 0,598 0001
padres
Bienestar 0,139 500 0,341 ,049 0,564 001 0,425 012
emocional
Bienestar fisicoy 146 572 -0,016 931 0,031 864 0,196 283
material
Recursos o apoyos 0,259 ,202 0,534 ,002 0,634 ,0001 0,524 ,002

c) Relacion entre el procedimiento de adopcién o acogimiento por

via ordinaria o especial y la valoracion cualitativa del bienestar.

Las familias que adoptaron o acogieron a sus hijos por la via especial muestran
mayor satisfaccion con la decision de adoptar o acoger (Me=3,00; U=109,500; p<0,05*)
que aquellas que lo tramitaron a través del procedimiento ordinario (Me=3,00), siendo

la magnitud de las diferencias media baja.
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Existen diferencias significativas en relacidon al sentimiento de felicidad familiar
actual y el conocimiento de la discapacidad antes de la adopcion o el acogimiento. En el
caso de las familias que realizaron una adopcién especial, hay un mayor sentimiento de
felicidad (Me=3,00; U=98,000; p<0,05) que en las que no, que valoran la vida familiar
como menos feliz que las primeras (Me=2,00). La magnitud de las diferencias es media

baja.

Encontramos también diferencias en el balance general que, en el momento del
estudio, las familias realizan de su proceso de adopciéon o acogimiento. Son aquellas
familias que adoptaron por via especial las que realizan un balance mas positivo
(Me=5,00; U=55,500; p<0,001) que las que pensaban que adoptaban a un nifo
completamente sano (Me=4,00), siendo la magnitud de las diferencias alta (Tabla 88).

Tabla 88
Relacion entre bienestar familiar y adopcién/acogimiento especial

Adopcion/acogimiento Mediana Mediana R.P. R.P. U
. ) p Mann- Z p r
especial si no si no w
Satisfaccion con la
decisién de adoptar o 3,00 3,00 20,56 15,58 109,500 -2,058 ,040 -0,347
acoger
Sentimiento de felicidad 5 2,00 21,24 1494 98000 -2,067 ,039  -0,349
familiar actual
Balance que hacen del
proceso de adopcién o 5,00 4,00 23,74 12,58 55500 -3,620 ,0001 -0,611

acogimiento

*La significatividad estadistica del contraste de U de Mann-Whitney se basa en la diferencia de rangos
promedio en la variable dependiente de los dos grupos que se comparan. En el caso de la variable
(Satisfaccién con la decisién de adoptar o acoger) las familias que tramitaron la adopcién o acogimiento
por procedimiento ordinario tienen un rango promedio alrededor de 15, mientras que las que tramitaron

la adopcién o acogimiento por la via especial lo tienen de 20.
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5.8. Relaciones entre los factores personales, familiares y sociales y

el bienestar familiar.

En este udltimo apartado describimos las relaciones existentes entre todas las
variables vinculadas al nifio o joven adoptado o acogido, participantes, unidad familiar,

toma de decisiones, expectativas, fortalezas y apoyos, y el bienestar familiar.

5.8.1. Relacion entre las variables del nifio y su acogimiento o
adopcion y bienestar familiar.
a) Relacion entre las variables de la adopcion o acogimiento y el

bienestar familiar.

De las variables vinculadas con la adopcion y el acogimiento, presentan una relacion
significativa con el bienestar, la edad en el momento de la medida y la via de realizacién
de la adopcion o el acogimiento (ordinaria o especial). No encontramos diferencias en
funcién del pais de nacimiento del adoptado/acogido, el tipo de medida (acogimiento o

adopcion) ni el tiempo transcurrido en la familia.

Encontramos una relacidn negativa y significativa entre la edad del nifio cuando
lleg6 a la familia y la adaptacion familiar a la adopcién (rho=-0,503; p<0,01) y la calidad
de vida familiar (rho=-0,407; p<0,05), de manera que cuanto mayor era el nifio al llegar
menor es el bienestar familiar en estas variables. Entre las dimensiones de calidad de
vida, una mayor edad se relaciona con menor satisfaccion con los recursos o apoyos
disponibles (rho=-0,544 y p<0,01) y la menor satisfaccion con el papel como padres

(rho=-0,410; p<0,05). La magnitud de las diferencias es media y media baja. (Tabla 89).
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Tabla 89
Correlacién entre bienestar familiar y la edad del nifio en el momento de la adopcion o acogimiento

Edad del nifio en la

adopcién
rho |y
Adaptacion familiar -0,503 0,002
Calidad de Vida Total -0,407 0,032
Interaccion familiar -0,267 0,154
Papel como padres -0,410 0,022
Bienestar emocional -0,259 0,139
Bienestar fisico y material -0,189 0,300
Recursos o apoyos relacionados con la 0,544 0,001

persona con discapacidad

Encontramos diferencias estadisticamente significativas en el bienestar familiar y la
via de adopcién o acogimiento. Las familias que adoptaron o acogieron por la via
especial presentan mayores niveles de bienestar familiar en adaptacién a la adopcién
(Me=48,00; U=53,500; p<0,01) que aquellas que lo tramitaron por la via ordinaria
(Me=44,500). De igual manera se encuentran diferencias en la calidad de vida familiar,
que nuevamente es superior en las familias que realizaron una adopcién o acogimiento
especial (Me=103,00; U=27,500; p<0,01) frente a quienes lo hicieron por la via ordinaria

(Me=80,00).

También hay mayores puntuaciones en las familias que hicieron una adopcién o
acogimiento especialen todas las subdimensiones de la calidad de vida familiar, a
excepcion de bienestar fisico y material: en interaccién familiar en adopcidon o
acogimiento especial (Me=25,50; U=27,500; p<0,01) y ordinaria (Me=19,00); en papel
como padres en la via especial (Me=24,00; U=41,500; p<0,05) frente a ordinaria

(Me=18,00); en bienestar emocional en adopciéon especial (Me=14,00; U=58,500;
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p<0,05) y en ordinaria (Me=11,00) y finalmente, en Recursos o apoyos en adopcién o

acogimiento especial (Me=15,00; U=34,500; p<0,01) frente a ordinaria (Me=12,00).

Tabla 90

Diferencias en bienestar familiar en funcion de adopcion o acogimiento ordinario o especial

Adopcién/acogimie Mediana Mediana R.P. R.P. U Mann- 7 p r
nto especial si no si no W
Adaptacion familiar 48,00 44,50 23,85 12,47 53,500 -3,383 ,001  -0,571
g:ﬁﬁgf&:’;{ia 103,00 80,00 19,88 983 27,500 -3228 ,001 -0,545
Interaccién familiar 25,50 19,00 21,54 10,22 27,500 -3,523 ,0001 -0,595
Papel como padres 24,00 18,00 20,91 10,77 41,500 -3,112 ,002  -0,526
Bienestar emocional 14,00 11,00 22,56 12,44 58,500 -2,985 ,003  -0,504
Recursos y apoyos 15,00 12,00 22,70 11,03 34,500 -3,538 ,0001 -0,598
R.P.: Rango promedio.
b) Relaciéon entre las caracteristicas sociodemograficas del niiio y

bienestar familiar.

No hay diferencias significativas en el bienestar familiar en funcién de las variables

sociodemograficas de la persona con discapacidad intelectual adoptada o acogida (sexo,

edad actual, ocupacién, modalidad educativa o nivel de estudios alcanzado).

c) Relacion entre las variables de la discapacidad y bienestar

familiar.

Encontramos diferencias estadisticamente significativas en el bienestar de la familia

en funcion de si el nifio tiene o no sindrome de Down y las areas de dificultad

informadas por los padres. Sin embargo, no encontramos diferencias con respecto a la

existencia de diagndsticos complementarios o el nivel de discapacidad informado por los

padres.
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En las familias que adoptaron o acogieron nifios con sindrome de Down

encontramos mejores niveles de adaptacién familiar a la adopcién (U=71,000; p<0,01) y

calidad de vida familiar (U=29,000; p<0,01), siendo estas relaciones de intensidad media

baja y media. En concreto, encontramos mejores niveles de calidad de vida en las

familias que adoptan menores con sindrome de Down en las dimensiones de interaccion

familiar (U=28,000; p<0,01), con una intensidad alta; papel de los padres (U=48,500;

p<0,01), con una intensidad media; bienestar emocional (U=66,000; p<0,01), con una

intensidad media baja y recursos y apoyo (U=36,000; p<0,01), con una intensidad alta.

La Unica dimension en la que no se encuentran diferencias significativas es en bienestar

fisico y material (Tabla 91).

Tabla 91
Diferencias en bienestar familiar en funcion de la presencia de sindrome de Down

Sindrome de Mediana Mediana R.P. R.P. U Mann-

; p Z p r

Down si no si no w
Adaptacion 48,00 46,00 2343 1438 71,000 -2,636 008 -0,445
familiar
Calidad de
Vida Familiar 104,00 80,50 20,08 10,31 29,000 3,114 1002 -0,526
total
[nteraccion 26,00 19,00 21,85 10,65 28,000 -3,462 001 -0,585
familiar
Papel como 25,00 19,00 21,04 11,85 48,500 2,806 1005 0,474
padres
Bienestar 14,50 12,00 22,79 13,80 66,000 -2,609 1009 -0,441
emocional
Recursos y 15,00 13,00 2323 11,89 36,000 -3,382 001 -0,571
apoyos

R.P.: Rango promedio.

Encontramos también una relacién positiva y significativa entre algunas areas de

dificultad y el bienestar de la familia.

El area de dificultad que se relaciona significativamente con mas dimensiones del

bienestar es la salud mental, de manera que las familias que informan de mayores
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problemas en esta area muestran menores niveles de adaptacion familiar (rho=-0,560;
p<0,0001), mas baja calidad de vida (rho=-0,540; p<0,01) y menor interacciéon familiar
(rho=-0,464; p<0,05), peores puntuaciones en papel como padres (rho=-0,680;
p<0,0001), mas bajo bienestar emocional (rho=-0,463; p<0,05) y recursos o apoyos

(rho=-0,541; p<0,01). Estas relaciones, ademas, son de nivel medio o medio alto.

En segundo lugar, las dificultades con la autodireccion se relacionan con unos
mayores niveles de interaccién familiar (rho=0,570; p<0,001) y bienestar emocional
(rho=0,475; p<0,01), siendo estas relaciones de intensidad media y media alta. También
las dificultades con la autodireccién se relacionan con mayores niveles en recursos y
apoyos (rho=0,424; p<0,05) y adaptacion familiar a la adopcién (rho=0,386; p<0,05),

encontrando en este caso una intensidad media baja en las relaciones.

Las areas de dificultad de vida en el hogar (rho=-0,365; p<0,05); salud y seguridad
(rho=-0,501; p<0,01) y autocuidado (rho=-0,374; p<0,05) solo se relacionan con el papel

como padres. La magnitud de las relaciones es media o media baja.

Las dificultades en las areas de comunicacion, recursos, habilidades académicas, ocio

y relaciones sociales no presentan relaciones significativas con el bienestar familiar

(Tabla 92).
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Tabla 92
Correlacién entre bienestar familiar y dreas de dificultad del hijo con discapacidad intelectual

Habilidade

Comunicaci Vida en el Salud y . Autocuidad Autodirecci Relaciones Salud
on Recursos S hogar seguridad Ocio 0 6n sociales mental
académicas
Adaptacién rho -0,068 0,3 -0,071 -0,292 -0,247 -0,148 -0,256 ,386 -0,195 -,560
familiar p 0,698 0,08 0,684 0,089 0,153 0,396 0,138 0,022 0,262 0
Calidadde  rho 0,026 0,152 -0,243 -0,14 -0,309 -0,248 -0,322 /455 -0,054 -,540
VidaTotal | 0,897 0,44 0,213 0,477 0,11 0,203 0,095 0,015 0,783 0,003
Interaccién  Tho 0,006 0,284 -0,106 -0,096 -0,215 -0,028 -0,136 ,570 -0,083 -0,464
familiar p 0,976 0,128 0,579 0,616 0,253 0,885 0,475 0,001 0,663 0,01
Papel como  Tho -0,168 0,106 -0,32 -0,365 -0,501 -0,311 -0,374 0,345 -0,191 -0,680
padres p 0,367 0,569 0,079 0,044 0,004 0,089 0,038 0,057 0,304 0
Bienestar rho 0,137 0,208 -0,111 -0,194 -0,155 -0,231 -0,186 475 0,056 -0,463
emocional 0,439 0,237 0,534 0,271 0,38 0,188 0,291 0,005 0,752 0,006
El??g;tar rho 0,078 0,142 0,112 0,156 0,044 -0,082 0,156 0,343 0,306 -0,155
material p 0,671 0,439 0,541 0,392 0,812 0,656 0,393 0,055 0,089 0,398
Recursos o rho -0,01 0,148 -0,178 -0,135 -0,235 -0,295 -0,219 0,424 0,057 -0,541
apoyos p 0,958 0,419 0,33 0,462 0,196 0,101 0,228 0,016 0,757 0,001
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5.8.2. Relacion

entre las

variables

adoptiva/acogedora y el bienestar familiar

a) Variables sociodemograficas.

Entre las variables

sociodemogriéficas,

de la familia

el Dbienestar se relaciona

significativamente con el nivel educativo de los padres. No encontramos

diferencias en bienestar en funcion de la edad de los padres, su estado civil, su

situacion laboral, su sector de ocupacidn o los ingresos de la unidad familiar.

Encontramos una relaciéon positiva y significativa entre la dimension de

bienestar fisico y material y el nivel educativo del padre (rho=0,516; p<0,05) y de

la madre (rho=0,437 y p<0,05), siendo estas relaciones de intensidad media y

media baja. No se encuentran otras relaciones entre los estudios de los padres y el

bienestar familiar (

Tabla 93).

Tabla 93

Correlacién entre bienestar familiar y nivel educativo del padre y la madre

Nivel educativo padre

Nivel educativo madre

rho p rho p

Adaptacion familiar 0,42 0,839 -0,033 0,853
Calidad de Vida Total 0,78 0,730 0,128 0,517
Interaccion familiar 0,062 0,774 0,036 0,851
Papel como padres -0,097 0,653 0,077 0,681
Bienestar emocional 0,198 0,343 0,240 0,171
Bienestar fisico y material 0,516 0,010 0,437 0,012
Recursos o apoyos

relacionados con la 0,273 0,197 0,303 0,092

persona con discapacidad
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b) Composicion familiar.

En cuanto a las variables de composicion familiar encontramos relaciones
significativas entre el bienestar de la familia y la existencia de hermanos en la
familia o el nimero de los mismos, asi como el nimero de miembros de la familia.
No encontramos, por el contrario, relacion entre el bienestar y la
monoparentalidad o biparentalidad de la familia, la presencia de hermanos
adoptados o acogidos, la presencia de otros miembros con discapacidad en la

familia o lugar donde vive el hijo en la actualidad (si convive con la familia o no).

Encontramos diferencias significativas en bienestar fisico y material en funcion
de la presencia o no de hermanos en la unidad familiar siendo mayor el bienestar
en las familias que hay hermanos (Me=20,00) que en las que no (Me=17,00;
U=33,00; p<0,05). Las diferencias son de magnitud media baja. No encontramos

diferencias en ninguna otra dimension del bienestar en funcién de esta variable

(Tabla 94).
Tabla 94
Diferencias en bienestar familiar en funcién de la presencia de hermanos

Presenciade Mediana Mediana R.P. R.P. u

. . Mann- Z p r
hermanos si no si no W

Bienestar
fisicoy 20,00 17,00 18,68 8,71 33,00 -2,500 ,012 -0,422
material

Encontramos una relacién positiva y significativa entre el numero de

hermanos y la adaptacion familiar (rho=0,398; p<0,05) y la calidad de vida familiar
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(rho=0,411; p<0,05), siendo estas relaciones de magnitud media o media baja. El
numero de hermanos también estd relacionado con los recursos o apoyos
relacionados con la persona con discapacidad (rho=0,506; p<0,01) y un mayor
bienestar fisico y material (rho=0,475; p<0,01), siendo estas relaciones de

magnitud media.

No encontramos mas relaciones significativas entre el niimero de hermanos y

el resto de las dimensiones del bienestar (Tabla 95).

Tabla 95
Correlacién entre bienestar familiar y niimero de hermanos en el hogar

Niumero de hermanos

en el hogar
rho p
Adaptacion familiar ,0398 0,018
Calidad de Vida Total 0,411 0,030
Bienestar fisico y material 0,475 0,006
Recursos o apoyos relacionados con la 0,506 0,003

persona con discapacidad

Encontramos una relacion positiva y significativa entre el nimero de personas
en el hogar y la adaptacion familiar a la adopcion, siendo mejor la adaptacion de las
familias con un mayor numero de miembros (rho=0,368; p<0,05) aunque la
magnitud de la relacién es media baja. Por otro lado, encontramos una relacién del
mismo signo e intensidad con los recursos o apoyos (rho=0,360; p<0,05). No
encontramos relacion entre el numero de personas en el hogar y el resto de

dimensiones de bienestar familiar (Tabla 96).
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Tabla 96
Correlacién entre bienestar familiar y niimero de personas en el hogar

Numero de personas

en el hogar
rho p
Adaptacion familiar 0,368 0,030
Calidad de Vida Total 0,294 0,129
Interaccion familiar 0,186 0,324
Papel como padres 0,208 0,261
Bienestar emocional 0,172 0,330
Bienestar fisico y material 0,284 0,115
5.8.3. Relacion entre la toma de decisiones y proceso con el

bienestar familiar.

Encontramos diferencias en el bienestar de la familia segin la motivacion
declarada, el conocimiento previo de la discapacidad del hijo y los acontecimientos

inesperados en la llegada del nifio a la familia.

Por el contrario, no muestran relacion con el bienestar familiar actual la
presencia de otras motivaciones, los deseos compartidos de adopcién o adopcién
especial, la participacidén o la respuesta del entorno familiar o social, la informacién
previa sobre adopciones especiales, el conocimiento previo de otras dificultades o
discapacidades, la informacion durante el proceso, el sentimiento de engafio en el
mismo, la valoracion positiva del primer encuentro o los primeros meses, o el

cumplimiento de expectativas a la llegada.
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a) Relacion entre la motivacion declarada y el bienestar

familiar.

Las dimensiones de la motivacién que presentan mas relaciones con el
bienestar actual son la infertilidad y las dificultades médicas para tener hijos
biologicos. La infertilidad se relaciona negativa y significativamente con la
satisfaccidn con el papel como padres (rho=-0,402; p<0,05), los recursos o apoyos
(rho=-0,394; p<0,05), el bienestar emocional (rho=0,362; p<0,05) y la adaptacién
familiar a la adopcion (rho=-0,347; p<0,05). El bienestar es menor en estas
dimensiones cuanto mas se identifica la familia con esta motivacién, con una

magnitud media baja en la relacion.

Del mismo modo, la motivacién relacionada con las dificultades médicas para
tener hijos bioldgicos se relaciona negativa y significativamente con la satisfaccidon
con los recursos o apoyos (rho=-0,387; p<0,05), el bienestar emocional (rho-0,384;
p<0,05), la calidad de vida global (rho=-0,376; p<0,05), y la satisfaccion en el papel
como padres (rho=-0,370; p<0,05). De nuevo, una mayor identificaciéon con esta
motivacion se relaciona con menores niveles de bienestar, aunque también con

magnitudes medias bajas.

La motivacion relacionada con el deseo de formar una familia se relaciona
inversamente con el bienestar en la interacciéon familiar (rho=-0,417; p<0,05), el
papel como padres (rho=-0,372; p<0,05) y la adaptacién familiar a la adopcién

(rho=-0,360; p<0,05) con magnitudes medias bajas.
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Finalmente, el deseo de ser madre o padre se relaciona inversamente con la
adaptacion familiar a la adopcién con una magnitud media baja (rho=-0,352;

p<0,05) (

Tabla 97).

Tabla 97
Correlacién bienestar familiar y motivacién para la adopcion o acogimiento

Motivacién para la adopcién

Deseo de ser madre Deseo de formar - Dllfl_cultad“es
- Infertilidad médicas hijos
o padre familia R
biolégicos
rho p rho p rho p rho p

Adaptacién familiar -0,352 0,038 -0,360 0,033 -0,347 0,041 -0,253 0,143

Calidad de Vida Total  -0,240 0,218 -0,291 0,133 -0,303 0,117 -0,376 0,049

Interaccion familiar -0,293 0,115 -0,417 0,022 -0,245 0,192 -0,0355 0,054
Papel como padres -0,321 0,079 -0,372 0,040 -0,402 0,025 -0,370 0,040
Bienestar emocional -0,241 0,169 -0,285 0,102 -0,362 0,035 -0,384 0,025
Bienestar fisico y

. 0,079 0,665 0,057 0,758 -0,182 0,319 -0,304 0,091
material

Recursos o apoyos
relacionados con la
persona con
discapacidad

-0,247 0,173 -0,277 0,125 -0,394 0,026 -0,387 0,029

b) Relacion entre el procedimiento de adopcion o

acogimiento por via ordinaria o especial y bienestar familiar.

Encontramos diferencias significativas en el bienestar de la familia en funcién
de la via por la que se tramité la adopcién (ordinaria o especial), en todas las

dimensiones a excepcion del bienestar fisico y material (Tabla 98).

Encontramos asi mejores niveles de bienestar en adaptacion familiar cuando la
familia realiz6é una adopcién o acogimiento especial (Me=48,00) frente a quienes lo

realizaron por via ordinaria (Me=44,50; U=53,500; p<0,01). También tienen una
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mayor calidad de vida global aquellos que optaron por adopcién especial
(Me=103,00) que ordinaria (Me=80,00; U=27,500; p<0,01). También presentan
mejores niveles de bienestar familiar en las dimensiones de interacciéon familiar
aquellas familias que realizaron una adopciéon especial (Me=25,50) frente a
ordinaria (Me=19,00; U=27,500; p<0,01); en la satisfaccion de su papel como
padres (Me=24,00) en comparacién con las familias de procedimiento ordinario
(Me=18,00; U=41,500; p<0,01); y por ultimo, en bienestar (Me=14,00) frente a la
familias de procedimiento ordinario (Me=11,00; U=58,500; p<0,01). Las relaciones

son de intensidad media y alta.

Tabla 98
Diferencias en bienestar familiar en funcion de adopcion/acogimiento ordinario o especial

Adopcion/acogimie Median  Median R.P. R.P. U
. a a p Mann- Z P r
nto especial . si no
si no w

Adaptacién familiar 48,00 44,50 23,85 12,47 53,500 -3,383 ,001 -0,571

Calidad de Vida 103,00 80,00 19,88 9,83 27,500 -3,228 ,001  -0,545
Familiar total

Interaccion familiar 2550 19,00 21,54 1022 27,500 -3,523 ,0001 -0,595
Papel como padres 2400 1800 2091 10,77 41,500 -3,112 ,002 -0,526

Bienestar emocional 14,00 11,00 22,56 12,44 58500 -2,985 ,003 -0,504

5.8.5. Relacion entre las expectativas familiares y el

bienestar familiar.

a) Expectativas familiares y bienestar familiar.

Encontramos una correlacion positiva y significativa entre las expectativas de
control y la adaptacién familiar (rho=0,724; p<0,01), la calidad de vida global
(rho= 0,665; p<0,01) y las dimensiones: papel como padres (rho=0,801; p<0,01),
recursos o apoyos (rho=0,636; p<0,01), bienestar emocional (rho=0,622; p<0,01) e

interaccion familiar (rho=0,576; p<0,01).
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Asi, aquellas familias que tienen un mayor sentimiento de autoeficacia y
control en su papel, presentan mayores niveles de bienestar familiar, siendo la

magnitud de las relaciones entre altas y muy altas.

Existe también una correlacion positiva y significativa entre la confirmacién de
expectativas y la adaptaciéon familiar (rho=0,618; p<0,01) y la calidad de vida
global (rho=0,777; p<0,01). La misma relacidn se encuentra en las dimensiones de
calidad de vida: recursos o apoyos (rho=795; p<0,01), papel como padres
(rho=0,770; p<0,01), bienestar emocional (rho=701; p<0,01), interaccién familiar

(rho=0,660; p<0,01) y bienestar fisico y material (rho=0,449; p<0,05).

Aquellos padres que consideran que los retos que han afrontado a lo largo de la
vida eran previsibles y conocidos para ellos antes de adoptar, presentan mayores
niveles de bienestar familiar. La magnitud de las dimensiones es entre alta y muy

alta a excepcion de bienestar fisico y material, que es media baja (

Tabla 99).

Tabla 99
Relacion entre bienestar familiar y expectativas de control y confirmacion de expectativas

Expectativas de Confirmacién de
control expectativas
rho p rho p
Adaptacion familiar ,724 ,0001 ,618 ,0001
Calidad de Vida Total ,665 ,0001 777 ,0001
Interaccion familiar ,576 ,0001 ,660 ,0001
Papel como padres ,801 ,0001 , 770 ,0001
Bienestar emocional ,622 ,0001 ,701 ,0001
Bienestar fisico y material ,178 ,0276 ,449 ,013
Recursos o apoyos ,636 ,001 ,795 ,0001
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b) Relaciéon entre los sucesos inesperados y bienestar

familiar.

Encontramos diferencias significativas entre las familias que comunican que se
produjeron acontecimientos inesperados alrededor de la adopcion y los que no en
la satisfaccion en el papel como padres. Aquellos que contestaron afirmativamente
a este item tienen menor satisfaccion (Me=19,00) que los que contestaron
negativamente (Me=25,00; U=22,00; p<0,05); la intensidad de la relacion es media

baja (Tabla 100).

Tabla 100
Diferencias en bienestar familiar en funcion de si ocurrieron sucesos inesperados

Sucesos Mediana Mediana R.P. R.P. U

. p P Mann- Z P r
inesperados si no si no W
Papel como 19,00 2500 1296 21,60 22,000 -2,136 ,033  -0,361
padres

R.P.: Rango promedio.
5.8.6. Relacion entre fortalezas familiares y bienestar

familiar.

Encontramos una correlacion positiva entre las fortalezas familiares global y la
adaptaciéon (rho=0,721, p<0,01) y calidad de vida total (rho=0,759, p<0,01). Las
fortalezas familiares global correlacionan positivamente también con todas las
dimensiones de calidad de vida: papel como padres (rho=0,711; p<0,01),
interaccion familiar (rho=0,709; p<0,01), recursos o apoyos (rho=0,699; p<0,01),
bienestar emocional (rho=0,662; p<0,01) y bienestar fisico y material (rho=0,410;

p<0,05).
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Asi las familias que presentan mayores fortalezas familiares también
presentan mayores niveles de bienestar familiar, siendo la magnitud de estas
relaciones altas o muy altas a excepcion de bienestar fisico y material que es media

baja.

Existe una correlaciéon positiva entre la organizaciéon familiar positiva y la
adaptacién familiar (rho=0,640; p<0,01) y calidad de vida total (rho=0,671;
p<0,01). Asimismo, la correlacidn es también positiva con el resto de dimensiones
de calidad de vida: interaccién familiar (rho=0,655; p<0,01), recursos o apoyos
(rho=0,623; p<0,01), papel como padres (rho=0,579; p<0,01), bienestar emocional

(rho=0,515; p<0,01) y bienestar fisico y material (rho=0,369; p<0,05).

Asi, las familias cuya dindmica familiar refleja una comunicacion fluida, respeto
entre los miembros y unién y apoyo mutuo, presentan mayores niveles de
bienestar familiar, siendo la magnitud de estas relaciones alta a excepcion de

bienestar emocional que es media y bienestar fisico y material que es media baja.

Las creencias familiares positivas correlacionan positivamente con adaptacién
familiar (rho=0,682; p<0,01) y calidad de vida global (rho=0,711; p<0,01).
Encontramos también una correlacion positiva con las dimensiones de calidad de
vida: papel como padres (rho=0,678; p<0,01), bienestar emocional (rho=0,639;
p<0,01), recursos o apoyos (rho=0,626; p<0,01), interaccién familiar (rho=0,610;

p<0,01) y bienestar fisico y material (rho=0,378; p<0,05).

En aquellas familias que tienen ideas mas positivas en relacién a la unién en la
toma de decisiones, al sentimiento de felicidad, sentido de la dificultad y la

adversidad, se encuentran mayores niveles de bienestar familiar. Al igual que
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sucede anteriormente, la magnitud de todas las relaciones es alta a excepcion de

bienestar fisico y material, que es media baja.

Encontramos una correlacién positiva entre la gestion positiva y soporte
familiar y la adaptacién familiar (rho=0,565; p<0,01) y la calidad de vida total

(rho=0,723; p<0,01).

Correlaciones de idéntico signo encontramos también con las dimensiones de
la calidad de vida: bienestar emocional (rho=0,739; p<0,01), papel como padres
(rho=678; p<0,01), recursos o apoyos (rho=0,673; p<0,01), interacciéon familiar

(rho=0,645; p<0,01), y bienestar fisico y material (rho=0,552; p<0,01).

Familias que cuentan con mayor apoyo social, con mayor capacidad para
encontrar y gestionar los recursos adecuados ante situaciones concretas y cuanto
mas positivamente afrontan las dificultades, mayores niveles de bienestar familiar
presentan, siendo estas relaciones de magnitud alta a excepcion de bienestar fisico

y material, que es media.

Las emociones positivas en comunicacion también correlacionan
positivamente con adaptacion familiar (rho=0,762; p<0,01) y calidad de vida

(rho=0,752; p<0,01).

También encontramos una correlacién positiva con las dimensiones de calidad
de vida: recursos o apoyos, (rho=0,750; p<0,01), papel como padres (rho=0,720;
p<0,01), interaccion familiar (rho=0,687; p<0,01), bienestar emocional

(rho=0,683; p<0,01), y bienestar fisico y material (r=0,378; p<0,05).
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Aquellas familias que muestran una mayor capacidad para resolver los
conflictos de manera asertiva, cuentan con altos niveles de optimismo y tienen un
concepto positivo de ellos mismos como familia, muestran mayores niveles de
bienestar familiar. La magnitud de las relaciones es alta a excepcién de bienestar

fisico y material nuevamente, que es media baja (Tabla 101).
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Tabla 101
Relacion entre bienestar familiar y fortalezas familiares
N, Creencias Gestion positiva Emociones positivas
Organizacion - . ..
Fortalezas total 2. .. familiares y soporte en comunicacion
Familiar positiva o L
positivas familiar
rho p rho p rho p rho p rho p
Adaptacion familiar 721 ,0001 ,640 ,0001 ,682 ,0001 ,565 ,0001 ,762 ,0001
gzlt';ad deVida 759 0001 671 0001 711  ,0001 723 0001 752 ,0001
Interaccion familiar ,709 ,0001 ,655 ,0001 ,610 ,0001 ,645 ,0001 ,687 ,0001
Papel como padres 711 ,0001 ,579 ,0001 ,678 ,0001 ,678 ,0001 ,720 ,0001
Bienestar emocional ,662 ,0001 ,515 ,002 ,639 ,0001 ,739 ,0001 ,683 ,0001
Bienestar fisicoy 410,022 369 ,038 378 ,036 552,001 378 033
material
Recursos o apoyos ,699 ,0001 ,623 ,0001 ,626 ,0001 ,673 ,0001 ,750 ,0001
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5.8.7. Relacion entre los apoyos y el bienestar familiar.

No encontramos diferencias significativas en el bienestar familiar en funciéon de las
variables de apoyo social, a excepcion de la presencia de apoyo informal a lo largo de los

anos.

a) Presencia de apoyos informales a lo largo de los afios.

Encontramos diferencias significativas en la adaptacién familiar a la adopcién entre
las familias que manifiestan haber contado con apoyo informal a lo largo de los afios
(Me=47,00) y las que no (Me=14,50; U=0; p<0,05), siendo estas diferencias de magnitud

media baja.

No se detectan diferencias significativas en el resto de dimensiones de bienestar en

funcion de esta variable (Tabla 102).

Tabla 102
Diferencias en adaptacién en funcién de si contaron con apoyo informal a lo largo de los afios
Apoyo |
informalalo Mediana Mediana R.P. R.P.
. P Mann- Z p r
largo de los si no si no W
anos
Adaptacion 47,00 1450 17,00 150 ,0001 -2397 ,017  -0,405
familiar

R.P.: Rango promedio.
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Capitulo VI: Discusion.

La presente investigacion tiene como objetivo general conocer y describir las
caracteristicas, dinamicas y niveles de bienestar de las familias que han adoptado o
acogido un nifio con discapacidad intelectual. Para ello, hemos recogido informacién

sobre diferentes areas de las treinta y cinco familias participantes.

En este capitulo se discuten los resultados mas destacados que hemos observado en
esta investigacion, en relaciéon con lo encontrado en la literatura previa. Comenzaremos
por la descripcion de las caracteristicas de los nifios y jovenes con discapacidad
intelectual. Continuaremos con la descripciéon de las caracteristicas de las familias
adoptivas o acogedoras participantes. Seguidamente exploraremos el cumplimiento de
las expectativas, asi como de las fortalezas familiares. A continuacién, describiremos los
apoyos que las familias adoptivas o precisan y con los que cuentan. Posteriormente
describiremos los niveles de bienestar de las familias participantes y finalizaremos con
la discusidn sobre las posibles relaciones entre los factores personales, familiares y

sociales y el bienestar familiar.

A lo largo de este capitulo, presentaremos nuestros resultados en relacion a otras
investigaciones previas sobre adopcion de necesidades especiales, pero también
trabajos sobre adopciones en general y sobre familias con hijos con discapacidad

intelectual.
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6.1. Las caracteristicas de los nifios y jovenes con discapacidad

intelectual y su adopcion o acogimiento.

En el presente apartado daremos respuesta a las preguntas de investigaciéon
relacionadas con el proceso de adopcion y las caracteristicas sociodemograficas de los

nifos y jovenes adoptados o acogidos.

6.1.1. (Como fue el proceso de adopcion o acogimiento y cuales
eran las caracteristicas sociodemograficas y relacionadas con la

discapacidad del nifio?

a) Caracteristicas relacionadas con la adopcion o acogimiento.

Mas de la mitad de los nifios se encontraban entre 0 y 3 afios en el momento de la
adopcion. Algo menos de un tercio se encontraba en edad preescolar (entre los 4 y los 6
afos). El menor nimero de casos lo hallamos en edades de mas de 7 afios. La media de
edad en nuestro estudio en el momento de la adopciéon es de 3,37 afios. En otros
estudios observamos datos diversos. En el realizado por Erich y Leung (1998) la media
de edad en el momento de la adopcion se encontraba en los 7 afios. Mozzi y Nuernberg
(2016) cuentan en su estudio con nifios que han sido adoptados con un maximo de 1 afio
de edad. En el caso de Coyne y Brown (1985a) encontramos que la mitad de los nifios
estaban en edad escolar. En otros estudios espafnoles sobre adopciéon encontramos que
la media de edad en la adopcién es inferior a la que aparece en nuestro estudio. Juarez

(2016) encuentra una media de edad que no llega a los 2 afos. En los estudios realizados
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por Loizaga et al. (2009), Berastegui (2009, 2010), Palacios et al. (2005a,b, 2007) la

media de edad se encuentra entre los 2 y los 3 afios en el momento de la adopcidn.

La edad en el momento de la adopcion es una de las variables que mas encontramos
en los estudios de nifios con necesidades especiales; de hecho, la mayor edad en el
momento de la adopcion es uno de los factores considerados en adopcion especial. Las

experiencias tempranas para un nifio tienen un importante peso en su desarrollo futuro.

En nuestra investigacion encontramos que el nimero de familias que realizaron la
adopcion o el acogimiento a través del procedimiento especial es ligeramente inferior a
la mitad de las participantes. En una linea similar, Miller et al. (2016) encuentran que la
gran mayoria de las necesidades especiales en los nifios fueron diagnosticadas después

de producirse la adopcidn.

Resultados diferentes observamos en el estudio de Barth et al. (1988), donde el 20%
de las familias cuyas adopciones se truncaron desconocian la discapacidad intelectual de
su hijo. En otros, encontramos que la mayoria de las familias que han adoptado o
acogido un hijo con necesidades especiales lo ha hecho voluntariamente (Barth y Berry,
1989, 1990; Brooks et al.,, 2002; Glidden, 1990; Goetting y Goetting, 1993b; Perry y
Henry, 2009). En el estudio realizado en el 2016 por Mozzi y Nuernberg, todas las

familias conocian la situacién de discapacidad.

El resto de las familias pensaban que estaban adoptando o acogiendo a un hijo

completamente sano.
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- ;Y en algun momento te planteaste adopcién por la via de necesidades

especiales?
- No.

- A raiz de lo que escuchaste en esa reunion o después, ;pensaste que eso podria

llegar a suceder?
- No, en ningtin caso, no.

Madre adoptiva. Procedimiento ordinario.

- Dijimos que no queriamos nifios con problemdtica, vamos, clarisimamente.
- ;Y pensasteis en algtin momento que eso podria suceder?
- Qué va, hombre, si ya dijimos que no.

Madre acogedora. Procedimiento ordinario.

Cuando la vi, la vi tan espabilada que no pensaba que iba a haber problemas.
Nunca lo pensé hasta que no pasoé el tiempo (...), pero tampoco me hablaron de la

palabra discapacidad, nunca me la dijeron (...).

Madre adoptiva. Procedimiento ordinario.

Mas de la mitad de las familias de nuestro estudio tramitaron la adopcién o
acogimiento de sus hijos por procedimiento ordinario, aunque aproximadamente la
mitad conocian la existencia de algunas dificultades o discapacidades de otra indole en

sus hijos adoptivos.

(.-.) «No, es una nifia que parece que tiene algo como un astigmatismo en los ojos,

pero en realidad no sabemos muy bien qué es (...)»

Madre acogedora. Procedimiento ordinario.
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(...) pero tenia de todo, todo lo que te puedas imaginar. Estaba muy malito, si.

Madre adoptiva. Procedimiento ordinario.

Ya autores como Barth et al. (1988), Nelson (1985) o McDonald et al. (1991)
observaron que el desconocimiento previo de la discapacidad intelectual de los hijos
incrementaba el riesgo en estas adopciones. A pesar de ello, en la actualidad se siguen
encontrando estas situaciones en las que las familias han de enfrentarse a realidades

que en ningun caso habian considerado.

La existencia de discapacidades o patologias que no pueden ser conocidas a edades
muy tempranas es una realidad inevitable. La mayor parte de las familias cuyos hijos
fueron diagnosticados con posterioridad mencionan la etapa escolar como el momento
en el que comienzan a detectar que el ritmo de aprendizaje o de desarrollo no es el
esperado. En ocasiones, los profesores son quienes alertan a los padres de las
dificultades del nifio, y a partir de ese momento comienzan a consultar a otros

profesionales médicos.

En todo caso y siendo conscientes de la imposibilidad de un diagndstico temprano
en todos los nifios, consideramos que es fundamental que los padres conozcan los
riesgos que asumen cuando adoptan a un nifio que ha sufrido un periodo de
institucionalizacion largo o a edades muy tempranas. El objetivo no es que estos nifios
no sean adoptados, sino que las familias que lo hagan sean conscientes y acepten los

posibles retos y dificultades que pueden presentarse a lo largo de los afios.

La mayor parte de los nifios y jovenes de nuestra muestra son hijos adoptivos, solo

una quinta parte de ellos estan en situacion de acogimiento permanente. En los estudios
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previos esta no es una variable demasiado recogida. Estudios como el de Brown (2007)
se ha centrado en familias acogedoras y en otros como el de Gath (1983) y Glidden y
Cahill (1998) la muestra se compone de padres adoptivos y acogedores, pero no siempre

se detalla la proporcién.

En nuestro caso, aunque hemos hecho la distinciéon, hemos tratado finalmente a
todos como un solo bloque en el analisis de los datos. En las familias en las que la
medida es de acogimiento son de caracter permanente o preadoptivas. Casi la totalidad
de estas se encuentran en proceso de tramitacién de la adopcién, aunque los
procedimientos administrativos vinculados suelen prolongarse de manera importante

en el tiempo.

La mayor parte de las familias llevan entre 6 y 10 afios de convivencia con sus hijos
adoptados o acogidos, aunque no existe mucha diferencia con respecto a la cantidad de
familias que han convivido hasta 15 o 20 afios. En el caso de Glidden y Pursley (1989) el
estudio se desarrolla 3 afios después de la adopciéon y en los estudios posteriores
realizados por Glidden y Cahill (1998) y Erich y Leung (1998), el tiempo de convivencia
estd en torno a los 5 afios, media similar a la encontrada por Juarez (2016). En los
estudios realizados por Berastegui (2010) y Palacios et al. (2005a, 2007), las medias del
tiempo de convivencia son entre los 1,8 y 3 afios respectivamente. Triana et al. (2010)
observan una media adn inferior, con nifios que llevan conviviendo con sus familias en
torno a 1,5 afios. En el estudio de Loizaga et al.,, (2009) encontramos una media superior,
de 7,5 afios y en el de Glidden (2000) encontramos que el tiempo de convivencia era en

torno a 11 anos.
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El tiempo de convivencia tras la adopcién es una variable relevante en el
conocimiento del bienestar de las familias. Algunos de los estudios han observado cémo
es la adaptacidn inicial de los nifios (Berastegui, 2005, 2007; Palacios et al.,, 200543,
2007). Las dificultades iniciales pueden ayudar a anticipar posibles dificultades futuras
segln observaron Glidden (1991) y Glidden y Pursley (1991). No obstante, el transcurso
de los afios permite conocer la evolucién y cuales son las necesidades tanto de las
familias en general como de los padres o hijos en particular, con el fin de poder ajustar y

mejorar las intervenciones tanto preadoptivas como postadoptivas.

En nuestro estudio hay una gran dispersion de los afios de convivencia, que en
algunos casos supera los 30 afios. Ello nos facilita una perspectiva de lo que ha sido la
vida familiar a lo largo de los afios, a la vez que también contamos con las cuestiones que
afrontan padres que estan en el inicio del proceso o quienes se encuentran en momentos

de ciclo vital familiar intermedios.

b) Caracteristicas sociodemograficas del nifio.

En relacién a las variables sociodemograficas relacionadas con los nifios y jévenes
con discapacidad intelectual adoptados de nuestro estudio, observamos que hay un
numero ligeramente superior de mujeres que de varones. Proporciones similares
observamos en el estudio que realiz6 Hockey (1985), aunque en este caso son los
varones los que tienen una mayor presencia. En el estudio de Juarez (2016) observamos
una muestra bastante homogénea también en relacion al sexo, siendo ligeramente
superior el nimero de varones. Otros estudios como los realizados por Palacios,
Sanchez-Sandoval y Le6on (2005a y 2007) y Triana, Rodriguez, Sanchez y Plasencia

(2010) presentan porcentajes muy superiores de nifias.
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Con respecto a la edad en el momento del estudio, tenemos una proporcién
ligeramente superior a la mitad de individuos que ya han superado la edad escolar (a
partir de 16 afos). Los restantes se ubican fundamentalmente en edad escolar (entre los

6 y los 15 afios) y solo unos pocos casos son nifios de edad preescolar.

La media de edad de los nifios y jovenes integrantes de nuestro estudio supera los
16 afios, resultado sensiblemente superior a otros estudios previos, como por ejemplo
en el caso de Glidden (1984), en el que la media de edad es de poco mas de 8 afios. En
estudios como el realizado por Juarez (2016), Palacios et al. (2005a, 2007) la media se
ubica en torno a los 6 afios de edad y ligeramente por debajo en el de Mestre, Tur y
Samper (2008), en 5,5 afios. Medias algo superiores encontramos en los estudios
realizados por Berastegui (2005, 2009 y 2010), con nifios entre los 7 y los 8 afios y
medio. Loizaga et al,, (2009) recogieron datos de una muestra de nifios con una edad
media de 9,7 afios. En otros estudios como el de Macaskill (1985) todos los nifios se
encuentran entre 1y 14 afios. También en el estudio realizado por Groze y Rosenthal
(1991) todos los nifios son menores de edad. Solo en el estudio realizado por Triana et

al. (2010) la mayoria de los nifios son menores de 3 afios de edad.

Observamos una mayor dispersion en la edad de los hijos de nuestra muestra que lo
encontrado en general en otros estudios. Esto nos permite conocer cudles son las
circunstancias, necesidades y reto que las familias han tenido que afrontar o afrontan en

diversos momentos del ciclo vital.

El hecho de que el resto de estudios haya recogido informacion sobre familias cuyos
hijos adoptivos son menores de edad, implica que variables como el nivel de estudios o

la ocupacién no hayan sido contempladas. Sin embargo, en nuestro caso, esta dispersion
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en las edades también nos permite observar cudl es la evoluciéon o cuales son las
alternativas educativas u ocupacionales que encuentran las familias a medida que sus

hijos van cumpliendo afios.

En relaciéon a la ocupacién, la mayor parte de los hijos de nuestra muestra son
estudiantes, a excepcion de un solo caso (que se encuentra trabajando por cuenta ajena);
el resto son inactivos porque no han alcanzado la edad de escolarizacién o acuden a
otros recursos, como centro ocupacional. También aqui observamos diferencias en
relacion al resto de estudios, en los que al recoger informacién de nifios de menor edad

esta variable no tiene demasiada relevancia, por estar todos en edad escolar.

La mitad de los hijos de las familias participantes se encuentran cursando sus
estudios en la modalidad especial. Poco mas de un tercio se encuentra en educacién
ordinaria y en los demas casos se encuentran fuera del sistema educativo (ya que como
deciamos anteriormente, o bien son adultos o bien alin no estan escolarizados). Tan solo
en el estudio de Erich y Leung (1998) se recoge esta variable, donde observamos

resultados similares: la mitad de los nifios se encuentran en educacién especial.

De las familias cuyos hijos son mayores de edad, aproximadamente la mitad de ellos
han cursado estudios primarios completos. En mucha menor proporciéon encontramos
quienes han alcanzado estudios secundarios. Otra de las opciones educativas que los
jovenes del estudio han seguido son los estudios postsecundarios en los que

encontramos a una proporcion cercana también a la mitad de la muestra.

Durante afios, las alternativas en educacion para jovenes con discapacidad

intelectual han sido muy reducidas, pero en nuestro estudio ya vemos como una
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proporcién importante ha accedido a estudios postobligatorios. Se trata de formacién no
vinculada a haber finalizado la Educaciéon Secundaria Obligatoria, que permite a los
jovenes con discapacidad intelectual seguir formandose y seguir madurando a la vez que
son acompafados en un contexto educativo menos protegido. Un ejemplo son los
programas de formacién para el empleo en entorno ordinario puestos en marcha por

algunas entidades sociales o universidades.

c¢) Variables relacionadas con la discapacidad.

Todos los hijos adoptados o acogidos de las familias participantes en el estudio
tienen un diagndstico de discapacidad intelectual. En menos de la mitad, esta
discapacidad esta asociada a sindrome de Down; los casos restantes tienen un
diagnostico de discapacidad por etiologias diversas, como sindrome de Noonan,
sindrome de Cornelia de Lange, sindrome de atencién dispersa, déficit 1TT, autismo y
trastorno por déficit de atencién e hiperactividad. Perry y Henry (2009) observaron que
las caracteristicas especiales mas comunes en los nifios disponibles para adopcién eran
los nifios con sindrome de Down, nifios con discapacidad intelectual y los problemas
emocionales y de comportamiento. La mayor disponibilidad de informacioén sobre el
sindrome de Down parece que fomentaba la preferencia por la adopcion de estos nifios
(Glidden y Cahill, 1998). Otros autores observaron la creencia de que estos nifios eran

mas faciles de criar (Rosenthal y Groze, 1992).

En principio barajdbamos otra opcion, pero luego ya dijimos ;y por qué no
adoptamos a un nifio con una discapacidad? Dentro de las discapacidades, nosotros

acotamos el sindrome de Down, porque al ser conocedores de la realidad tan dura que
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muchas veces conlleva la discapacidad intelectual, (...). Elegimos una solucién
intermedia de discapacidad intelectual, si (...).

Madre adoptiva. Procedimiento especial.

Ademas del diagnéstico principal, casi la mitad de los casos presentan un
diagnostico complementario. Encontramos casos con problemas emocionales o de
conducta, otras discapacidades sensoriales u organicas y también algunos casos con
problemas de salud mental. En investigaciones previas se ha buscado conocer la
existencia de problemas emocionales o de comportamiento en el nifio, como las
realizadas por Rosenthal et al. (1988), Egbert y LaMont (2004), McGlone et al. (2002),

Groze y Rosenthal (1988), Hockey (1980), Reilly y Platz (2003) y Sar (2000).

A excepcién de una de las familias participantes, todas las demas contaban con el
certificado de discapacidad emitido por la administraciéon publica. Casi la mitad de los
nifos y jovenes tienen reconocido entre un 33 y un 50% de discapacidad. Encontramos

menos nhifios y jévenes con porcentajes superiores.

Mas de la mitad de los padres consideran que el nivel de discapacidad de sus hijos es

leve o moderado; de los restantes, casi todos estiman que es severo.

Con respecto a las areas de dificultad, son las habilidades académicas en las que se
encuentra una mayor proporcion de familias que estima que sus hijos si tienen
dificultades (algo mas de la mitad). En una proporcidn ligeramente inferior las familias
valoran que sus hijos tienen dificultades para responsabilizarse de si mismos

(autodireccion).
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Con respecto al resto de areas consultadas, habilidades de comunicacion, uso de
recursos presentes en la comunidad, cuidado de su salud y autocuidado, cuestiones de
ocio y relaciones sociales y salud mental, mayoritariamente las familias consideran que

sus hijos no tienen dificultades.

Especialmente baja es la proporcion de familias que consideran que sus hijos tienen

dificultades con respecto a la vida en el hogar.

Tan solo en el estudio de Perry y Henry (2009) encontramos que realizan una
desagregacion en las areas de dificultad. Observaron que una de las dificultades que en
mayor medida se encuentran son las dificultades de aprendizaje, cuestiéon que va en la

linea de los resultados obtenidos.

Salvo algunas excepciones, las familias de nuestro estudio que adoptaron
voluntariamente hijos con discapacidad intelectual, adoptaron a nifios con sindrome de
Down. La posibilidad de un diagnostico incluso antes del nacimiento, favorece que el
abandono sea mas temprano y que asi puedan ser dados en adopciéon con mas
frecuencia. En otras discapacidades el diagndstico llega después de mucho mas tiempo,
por lo que es menos probable que las familias vayan a renunciar a su hijo y a darlo en

adopcion meses o incluso afios después del nacimiento.

El mayor conocimiento del curso del sindrome de Down, tal y como se ha reflejado
en la literatura, ayuda a tener unas expectativas mas realistas sobre lo que sera la

crianza de un hijo e incluso vivir con mas intensidad los logros de estos.

314



Adopcidn y acogimiento de nifios con discapacidad intelectual: Bienestar familiar y factores asociados

6.1.2. (Existen diferencias en las caracteristicas del niiio en
funcion de si la adopcion o el acogimiento se realizo por la via

ordinaria o especial?

Tan solo encontramos que existen diferencias en la valoracién que hacen los padres
sobre las areas de dificultad en funcién de si la adopcién se realizé por la via ordinaria o

especial.

Son los padres que realizaron la adopcién por la via especial quienes consideran que
sus hijos tienen mayores dificultades en relacion al uso de los recursos presentes en la

comunidad y en relacion a su capacidad de autodirigirse.

En general, estos son los casos en los que los hijos presentan un diagnoéstico de
sindrome de Down u otros que requieren de un mayor nivel de apoyos, cosa que no
sucede en las adopciones o acogimientos realizados por via ordinaria. Se trata de nifios o

jovenes con mayores niveles de dependencia derivados del diagnostico de discapacidad.

No encontramos diferencias en ninguna de las demas variables sociodemograficas o
relacionadas con la discapacidad, en funcion de si las familias realizaron la adopcién por
el procedimiento ordinario o especial. Observamos, en consecuencia, que las
caracteristicas del nifio no han sido elementos que hayan marcado diferencias

importantes para el tipo de adopcién o acogimiento.
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6.2. Las caracteristicas de las familias que adoptan o acogen hijos con

discapacidad intelectual.

Otro de los objetivos de este estudio es conocer cémo son las familias que han
adoptado o acogido hijos con discapacidad intelectual. La existencia de caracteristicas
similares en las unidades familiares puede ayudarnos a establecer modelos de
intervencion tanto a la hora de plantear los estudios de idoneidad como a la hora de

configurar los apoyos.

6.2.1. .Como son las caracteristicas sociodemograficas de estas
familias?

La media de edad de los participantes en el momento del estudio es de mas de
cincuenta anos. Otros estudios de adopciones especiales también encuentran que los
padres son mayores en el momento de la adopcién (Gath, 1983; Glidden, 1990; Reid,
1983 en Perry y Henry, 2009; Rosenthal y Groze, 1992). La media de edad observada en
nuestro estudio es sensiblemente superior a la encontrada en otros como los de
Berastegui, (2010), Juarez (2016) y Palacios et al. (2007) que se encuentra en torno a los
40 afios. En el momento de la adopcidn, todas las familias a excepcion de los casos de
madres solteras, estaban integradas por padre y madre casados. La mayor parte de
nuestra muestra estd integrada por parejas casadas en la actualidad. En el estudio
realizado por Juarez (2016) casi un 70% de las familias eran biparentales. Estos datos
estan en la misma linea que algunos de los encontrados en la literatura previa, en los que

los padres que adoptaron hijos con necesidades especiales estan casados (Gath, 1983;
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Glidden, 1990; Reid, 1983 en Perry y Henry, 2009; Rosenthal y Groze, 1992). Son
muchos menos los casos de madres solteras en nuestro estudio e inexistentes los casos
de parejas del mismo sexo, grupos minoritarios o personas con discapacidad, que fueron
encontrados en los estudios realizados por Denby et al. (2011) y Bussiere (1990). En
relacion a la presencia de familias monoparentales, en el estudio de Juarez (2016)
representan casi el 32% de la muestra, proporcién muy superior a nuestro estudio y a
otros como el de Berastegui (2010) donde era en torno al 20% o a los de Loizaga et al.

(2009) y Berastegui (2009), donde eran de un 10% y un 8,8% respectivamente.

El nivel educativo de los padres y madres de las familias participantes es
fundamentalmente alto; la mayoria de ellos tienen estudios universitarios. No contamos
con un numero suficiente de familias con estudios primarios o secundarios que nos
permitan realizar una comparacién para ver si realmente hay diferencias en funcion del
nivel educativo dentro de nuestra muestra. Investigaciones previas no encontraron
diferencias en funcién del nivel educativo de los padres (Glidden, 1986), aunque en
otros estudios realizados se observé un mayor nivel educativo en las familias adoptivas
de nifios con necesidades especiales (Glidden, 1984, 1989, 1990; Reid, 1983 en Perry y
Henry, 2009). Por el contrario, los estudios de DeLeon y Westerberg (1980 en Glidden,
1984) y Wolkind y Kozaruk (1983), encontraron que las familias adoptivas de nifios con

necesidades especiales tenian un menor nivel educativo.

La mayoria de los padres y madres se encuentran trabajando en el momento de la
realizacion del estudio; son mas los padres que estan ocupados a jornada completa y
mas las madres que se encuentran en situacion inactiva. La situacion de desempleo solo

aparece en dos familias. Esta tendencia coincide con el estudio de Glidden (1989) en el
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que eran mas numerosos los padres trabajando a jornada completa y las madres con
jornadas parciales o en situacion inactiva. Marx (1990) encontré que hubo una cierta

tendencia a dejar de trabajar por parte de las madres cuando sus hijos llegaron.

Mas de la mitad de las madres de las familias participantes pertenecen al sector
psicosocial, sanitario o educativo. En el caso de los padres, aunque también es
significativo (especialmente en educacion), la proporciéon es inferior. La mayor
presencia de los padres, casi la mitad del total, la encontramos en el &mbito empresarial
ocupando puestos cualificados; en otros estudios se encuentra que los padres tienen
fundamentalmente ocupaciones de cuello azul (Marx, 1990). Las madres en este
contexto no llegan a un tercio del total. Estos resultados son coherentes con lo
observado en otras investigaciones, como Marx (1990) que encontré6 que eran
numerosos los padres y madres vinculados a profesiones sociosanitarias; también
Glidden (1989) y Macaskill (1985) observaron que las madres en mayor medida

contaban con experiencia profesional en sectores vinculados al cuidado.

La mayoria de las familias integrantes del estudio tienen un nivel de ingresos medio
o alto. Al igual que sucede con el nivel de estudios, tampoco contamos con una
representatividad de diferentes niveles de ingresos en las familias. En las
investigaciones realizadas por Rosenthal et al. (1991), Erich y Leung (1998), Glidden
(1991, 2000), Rosenthal (1993) o Rosenthal y Groze (1992) han contado con muestras

mas heterogéneas, encontrando familias con niveles de ingresos altos, medios y bajos.

Una mayor edad en los padres que han adoptado hijos con discapacidad intelectual
nos puede hablar de una mayor estabilidad personal, asi como de relaciones de pareja

mas solidas en las familias biparentales. Podriamos considerar estas cuestiones como
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factores de proteccion de cara a la adopcion, especialmente en estos casos en los que las

familias afrontan mayores retos y dificultades.

En la literatura previa hablan del mayor ajuste en familias de clase media baja y
nivel educativo bajo, cuestion que en nuestro caso no podemos analizar ya que casi
todas las familias del estudio cuentan con un nivel de estudios superiores. Al igual que
sucede con el nivel educativo, carecemos de una muestra heterogénea en relaciéon al

volumen de ingresos familiar.

Observamos caracteristicas similares en relacion a los sectores de ocupacion de los
padres adoptivos o acogedores en nuestra muestra y en las encontradas en la literatura
previa. Podemos pensar que, efectivamente, aquellas personas que tienen profesiones
vinculadas al cuidado o a la atencién de otras personas, también puedan ser mas
proclives a la consideracién de adoptar a un nifio con discapacidad intelectual. En
algunos de los casos, incluso observamos familias que han tenido relacién por
cuestiones profesionales con el mundo de la discapacidad, lo que favorece el
conocimiento de la realidad de la misma y, probablemente, una mayor disposiciéon a

integrarla en la propia familia.

6.2.2. .Como es la composicion familiar y la estructura de estas

familias?

Practicamente en todos los casos los hijos viven en el domicilio familiar. Solo en uno
de los casos el hijo vive independiente y en otro se encuentra en un recurso

especializado de atencion a la salud mental. Esta es una variable poco contemplada en
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los estudios previos. Tan solo Groze y Rosenthal (1991) especifican que todos los nifios
que integran su investigacion viven en el domicilio familiar, aunque si tenemos en
cuenta que la mayor parte de los estudios son de nifios menores de edad, es bastante

esperable que convivan en el domicilio familiar.

En todas las familias participantes en nuestro estudio hay presencia de la madre. La
mayoria, no obstante, cuentan con el padre y la madre dentro de la unidad familiar.
Estos resultados estan en consonancia con lo observado por Glidden (1989) y Marx
(1990), donde en la mayoria de las familias también hay presencia del padre y de la

madre, siendo mucho menos frecuentes las adopciones por parte de madres solteras.

En la mayor parte de las familias de nuestro estudio hay otros hijos biolégicos; mas
de la mitad de ellos tienen entre uno y dos hijos mas. Al igual que en la literatura previa,
de manera residual hay presencia de familia extensa o persona empleada en el hogar. En
casi todas las familias integrantes del estudio de Glidden (1989) habia presencia de
hermanos. En el caso de Marx (1990) también habia una importante presencia de
hermanos (hijos biolégicos de la pareja); en menor proporciéon encontrdbamos a las
familias sin mas hijos (bioldgicos o adoptados/acogidos) y por ultimo estaban
representadas las familias en las que si hay otros hijos adoptados o acogidos. En el caso
de familias que adoptan o acogen por la via especial, Weiss (2011) observé una mayor
prevalencia de familias numerosas. Resultados opuestos observamos en las
investigaciones de Berastegui (2005, 2010) y Juarez (2016), donde en torno al 50% de
las muestras son hijos tunicos. Otros estudios sobre adopciones presentan porcentajes
sensiblemente superiores de familias donde solo hay un hijo, como en el caso de

Palacios et al., (2005a) que es un 68%, o el 81,5% encontrado por Palacios et al. (2007).
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En una proporcion ligeramente superior a la mitad de las familias solo hay un hijo
adoptado o acogido. En las restantes encontramos entre uno y dos hijos adoptados o
acogidos mas. Con respecto al nimero de hijos adoptados o acogidos, son numerosos los
estudios que han abordado cuestiones sobre adopciones multiples (Berastegui, 2003;
Berry, 1990; Fernandez, 2008; Johnson, 1999; Leung y Erich, 2002) y otros que se han
ocupado de adopcion de varios hijos con necesidades especiales (Gath, 1983; Glidden y
Johnson, 1999; Goetting y Goetting, 1993b; Macaskil, 1988; Sinclair, 1985; Todis y

Singer, 1991).

En relaciéon a los integrantes de la familia, en la mayor parte de estas el tnico
miembro con discapacidad intelectual es el hijo adoptado o acogido. En cuatro de las
familias hay otros miembros con discapacidad, aunque no siempre dicha discapacidad es
intelectual. En los casos en los que la discapacidad si es intelectual, se trata de hermanos
bioldgicos del hijo sobre el que se recoge la informacion, es decir, estamos ante la
adopcién de mas de un nifio con discapacidad intelectual. En el estudio de Glidden y
Pursley (1989) se observa que haber adoptado a un hijo con discapacidad anima a las
familias a adoptar a otro. Macaskill (1985) también encontr6 que la mayoria de las
familias de su estudio adoptaron a otro hijo mas con discapacidad, aunque no
necesariamente eran hermanos biolégicos, como ocurre mayoritariamente en nuestro

estudio.

La tendencia observada en la mayoria de los estudios previos en relacion a la
composicion familiar es similar a la de las familias participantes de nuestra
investigacion. En nuestro estudio todas las adopciones monoparentales estan

compuestas por madre-hijo y en casi todas hay mas de un hijo adoptado o acogido.
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En las familias cuya adopcion multiple ha sido de dos hermanos con discapacidad,
observamos que se trata de discapacidades de etiologia desconocida, por lo que podrian
estar asociadas al periodo de institucionalizacion. Los diagndsticos de estos nifios ponen
en evidencia nuevamente las consecuencias irreversibles de la ausencia de un cuidado

adecuado en la primera etapa de la vida.

6.2.3. (Existen diferencias sociodemograficas o de estructura en
funcion de si la adopcion o el acogimiento se realiz6 por la via
ordinaria o especial?
Hemos encontrado diferencias entre aquellas familias que adoptaron por via
ordinaria o especial y la edad de los padres en el momento de la adopcion. Los padres
que realizaron la adopcion por la via ordinaria son mayores que los que la realizaron a

través del procedimiento especial.

Esto contradice lo observado en estudios previos, donde exponen que los padres que
adoptan hijos con necesidades especiales tienden a ser de mayor edad que los que
adoptaron nifios sanos (Gath, 1983; Glidden, 1990; Reid, 1983 en Perry y Henry, 2009;
Rosenthal y Groze, 1992). Estos resultados podrian estar relacionados con el hecho de
que las familias que adoptaron o acogieron por la via ordinaria habian tratado
previamente de convertirse en padres biologicos. Hasta llegar a la opcién de la adopcién
o el acogimiento, la mayor parte de las parejas consideran previamente la reproduccion
asistida, a lo que han de dedicar periodos largos de tiempo en ocasiones. Una vez
descartadas todas las alternativas y considerada la adopciéon o el acogimiento, los

procesos pueden también prolongarse algunos afios. Esto podria explicar que las
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familias que adoptaran o acogieran por la via ordinaria tengan mayor edad en el

momento de la llegada de sus hijos.

También observamos diferencias en relaciéon a la composicién familiar ya que las
familias que adoptaron o acogieron por la via especial estan integradas por mas
miembros que las que lo hicieron por via ordinaria. Resultados similares de mayor
presencia de hermanos en familias que deciden adoptar hijos con discapacidad
encontramos en el estudio de Marx (1990), donde mas del 70% de las familias que
adoptaron hijos con discapacidad tenian hijos bioldgicos previos, o en el estudio de
Macaskill (1985) donde también la mayoria de las familias adoptivas de nifios con
discapacidad intelectual contaban con mas hijos. Parece que son aquellas familias que ya
contaban con hijos previos las que voluntariamente deciden dar una oportunidad a un
nifio con mayores dificultades para encontrar una familia en la que crecer. Cabe pensar
que aquellas parejas en las que el deseo de formar una familia ha sido cubierto, puedan

valorar la adopcién o el acogimiento de uno de estos nifios.

6.3. La toma de decisiones en la adopcion o acogimiento de un hijo

con discapacidad intelectual.

6.3.1. (Cuales son las motivaciones de las familias para la
adopcion o el acogimiento? ;CoOmo es la toma de decisiones y el

proceso de adopcion?

La toma de decisiones ha generado mucho interés en las investigaciones sobre

adopcién. En el caso de nuestro estudio, buscamos conocerla a través del cuestionario y
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también en la entrevista semiestructurada, con el fin de poder determinar de la manera
mas precisa posible cudl es la motivaciéon o motivaciones presentes en las familias, asi

como la vivencia subjetiva del proceso de adopcidn.

a) Motivacion para la adopcién o acogimiento.

En términos generales, no existe una Unica motivacion por parte de las familias
entrevistadas, aunque si haya algunas de ellas a las que se da un mayor peso en el
proceso de toma de decisiones. Este dato concuerda con lo observado por Nelson
(1985), quien exponia que son varias las razones que acaban llevando a una familia a

adoptar a un hijo.

En nuestro estudio hemos encontrado que la motivaciéon que ha tenido mayor peso
para la adopcion ha sido dar a un nifio una familia, considerada como de bastante o
mucha importancia en la mayoria de las familias. Motivaciones altruistas y el amor por
la infancia, traducido en ayudar o cuidar a un nifio, son consideradas por mas de la mitad
de los participantes como una motivacién bastante o muy importante. El altruismo y el
amor hacia los nifios también ha sido una de las motivaciones encontradas también en
estudios previos (Clark et al, 2006; Denby et al, 2011; Glidden, 1989; Goetting y
Goetting, 1993b; Macaskill, 1985; Malm y Welti, 2010; Marx, 1990; Tyebjee, 2003), asi
como el reconocimiento de sus necesidades y deseo de poder ayudarlos (Hoksbergen,

1998).

No teniamos claro que fuese un nifio con discapacidad, pero si queriamos darle a un
nifio que no tuviera familia la posibilidad de integrarse en la nuestra.

Madre adoptiva. Procedimiento especial.
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(...) es mds dificil que alguien quiera a un nifio con necesidades especiales y, sin
embargo, hay familias ddndose tortas por adoptar a un nifio sano. Entonces,
afortunadamente los nifios, (...) afortunadamente hay muchas familias que quieren
adoptar nifios que lo necesitan.

Madre adoptiva. Procedimiento especial.

Yo creo que ya ha llegado el momento de buscar uno y uno que nadie quiera {(...).
Entonces vamos a buscar a alguien, a algtin crio que tenga dificultades para encontrar
una familia.

Madre adoptiva. Procedimiento especial.

Bueno pues yo voy a tener un hijo porque a mi si me apetece cuidar a alguien. Era
una cosa mds de tener a alguien en mi vida para cuidar, para educar, (...)

Madre adoptiva. Procedimiento ordinario.

Las motivaciones relacionadas con el deseo de ser padre o madre, formar o ampliar la
familia, son valoradas como bastante o muy importantes en proporciones similares a
quienes le han dado ninguna o poca importancia. En torno a la mitad de los participantes
consideraban que estas motivaciones habian tenido mucho peso en su decision. Denby
et al. (2011) también observaron que el deseo de ampliar la familia era una motivacién
presente en las familias que deciden adoptar a un hijo con necesidades especiales. En el
caso de Glidden (1989), algo mas de la mitad de los participantes manifestaron entre sus
motivaciones el deseo de ampliar la familia. Otros estudios en los que el deseo de ser
padres aparece, son los realizados por Clark et al. (2006), Macaskill (1985) y Otuka et al.,

en Mozzi y Nuernberg (2016).
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Bueno, ya se van cubriendo las... Y la satisfaccién de los instintos maternales se van
cubriendo.

Madre adoptiva. Procedimiento ordinario.

(...) porque quieres tener un nifio, tii y tu pareja. Parte de ahi, el que nunca puedes o
el que nunca llega en ese momento y dices: «Bueno, si mi idea es ser padre o ser madre,
no me importa que no sea bioldgico, la cosa es que llegue un nifio a casa»

Madre adoptiva. Procedimiento ordinario.

Aunque en nuestra muestra hay cuatro casos de madres solteras, la motivacién de
querer ser madre a pesar de no tener pareja no es reflejada como importante salvo en
uno de los casos. Tampoco la motivacion relacionada con tener una pareja del mismo

sexo aparece en nuestro estudio.

Una cuarta parte de los participantes manifiesta que la imposibilidad de tener hijos
biolégicos ha sido una cuestion bastante o muy importante en su motivacién para la
adopcidn. Estudios en los que aparece la infertilidad como motivacion para la adopcién
son los realizados por Denby et al. (2011) y Glidden (1989) en el caso de adopciones
especiales. También es una motivacion en el caso de las adopciones ordinarias segun
Malm y Welti (2010). Los problemas médicos no tienen mucho peso entre las
motivaciones identificadas por las familias; la mayoria de los participantes valoran como

poco o nada importante esta cuestion.

La motivacidn vinculada con el sentimiento de gratitud por sentir que la vida de uno
es plena y el deseo de compartirla, es una motivacion bastante o muy importante para

casi la mitad de la muestra.
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(...) siempre hemos sido muy conscientes, a pesar de los pequerios problemas que te
trae la vida, de que en general somos personas con muchisima suerte y ademds con
una facilidad de que nuestros dos hijos mayores estdn sanos, de que tenemos trabajo,
de que no tenemos enfermedades importantes. Entonces si que hemos sido muy
afortunados en la vida y queriamos un poco devolver (...)

Madre adoptiva. Procedimiento ordinario.

Cuestiones relacionadas con los valores o la ideologia no tienen un peso importante
para los participantes de nuestro estudio. Glidden (1984) si encontré valores como la
igualdad de estos nifios con respecto a los demads, entre las motivaciones para la

adopcién de un hijo con discapacidad intelectual.

La ideologia politica o social y la religion apenas aparecen como motivaciones
importantes en ninguno de los casos. Especialmente significativo es el caso de la
ideologia politica o social, que todos los participantes valoran como poco o nada
importante en relacién a su motivacién para adoptar. En otros estudios, por el contrario,
las creencias o la vinculacién religiosa son encontrados como elementos que las familias
manifiestan que han tenido influencia a la hora de adoptar a sus respectivos hijos
(Lindh, Steele, Page-Steiner y Donnenfeld, 2007; Glidden, 1984; Marx, 1990). En un
estudio posterior, Glidden (1989) observa un escaso peso de las cuestiones religiosas en

la decision de adoptar.

En méas de la mitad de las familias el deseo de adoptar ha sido algo que ha surgido
con el paso del tiempo. Son menos aquellos que manifiestan que es algo que siempre
habian querido hacer, tendencia que también encontraron Mozzi y Nuernberg (2016) en

su investigacion. Satisfacer el deseo de la pareja o dar un hermano al resto de los hijos
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son dos motivaciones que aparecen con escasa intensidad en nuestro estudio. Con
respecto al deseo de la pareja, tan solo en el estudio de Denby et al. (2011) el deseo de
adopcién por parte de la pareja si parece tener cierto peso en la motivacién para la

adopcidn.

Las motivaciones carenciales como el deseo de llenar un vacio o dar sentido a la vida
o la experiencia de pérdida de un ser querido son de las que menos peso tienen para los
participantes; practicamente la totalidad de la muestra considera estas como poco o
nada importantes en su proceso de toma de decisiones. Las experiencias de pérdida son
sefialadas en varias investigaciones como relevantes entre las motivaciones de los
padres adoptivos (Glidden, 1989; Macaskill, 1985; Marx, 1990; Otuka et al. en Mozzi y

Nuernberg, 2016).

A pesar de la escasa presencia de estas motivaciones en nuestro estudio,
consideramos que son de gran importancia y que han de ser tenidas especialmente en
cuenta a la hora de trabajar con las familias adoptivas. Investigaciones previas como la
realizada por Triselotis (1988) o Anderson, Piantanida y Anderson (1993) encontraron
que aquellas adopciones que se centraban demasiado en los padres presentaban
mayores riesgos de inadaptacidon. En la misma linea, Berastegui (2003b) observo que

esta motivacion parecia estar asociada a mayor riesgo.

Y en ese momento todavia me hice mds para adelante con mi hijo porque yo ya vi
que sin (nombre de otro nifio) me quedaba, porque ya me hablaban que se iban todos a
otro pais. Yo me quedaba sin mi familia.

Madre adoptiva. Procedimiento ordinario.
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Algunos participantes manifestaron motivaciones que no habian sido contempladas
en el cuestionario. Cuatro familias manifestaron que su decisidon estuvo muy relacionada
con la sugerencia por parte de terceros. Ocho de las familias conocieron la situacién del
nifio en concreto antes de la adopcién o acogimiento; en cuatro familias habia habido un
contacto previo con el mundo de la discapacidad; cinco de ellas tenian casos cercanos de
adopciéon y dos de ellas, conocian casos de adopcién de nifios con discapacidad. El
contacto previo con la adopcién o la discapacidad, bien sea por cuestiones personales o
laborales, también se ha observado en diversos estudios previos (Glidden, 1984; Lindh
et al., 2007; Malm y Welti, 2010; Macaskill, 1985 y Marx, 1990). El conocimiento previo
del nifio también aparece en la investigacidon realizada por Glidden (1989) como

motivacion para la adopcion.

Nos Illaman unos amigos, unos amigos que tienen una hija adoptada con
discapacidad y unos amigos que, ademds, hemos sido voluntarios durante muchos afios
cuando éramos jovenes en un centro de personas con discapacidad y éramos
voluntarios de fin de semana. Y nos llaman porque les llega un caso a la Fundacidn
Sindrome de Down de un conocido de la Fundacion que los abuelos no se querian
quedar con esta nifia. Entonces, nos llaman por teléfono y nos lo cuentan y yo cojo la
llamada y digo... Ademds, nos dijeron que unos meses porque tampoco sabian muy
bien el caso pero que haria falta unos meses o un afio una acogida. Y entonces, yo
colgué el teléfono y le dije a mi marido: «Fijate, me han llamado para decirme esto -
digo-. ;/ Tt qué crees?», y entonces él me dijo: «<Hombre, pues podriamos porque los
nifios ya estdn mayores ;y por qué no?». Yo creo que eso fue lo que a mi me dijo si me
marido dice que si, a por ello porque yo trabajo con personas con discapacidad y a mi
me encantan, me apasionan, pero una cosa es en tu trabajo y otra cosa es en tu familia,

;no? Entonces, la verdad es que yo nunca se me habia ocurrido una cosa asi, sobre todo
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porque pensaria que estoy presionando yo, ;sabes? Entonces fue asi. Entonces, al decir
que por qué no, que lo podiamos hacer un tiempo, yo dije: «Pues lo hacemos», y

entonces nos metimos asi (...)

Madre acogedora. Procedimiento especial.

() mi hermana mayor, que si adopté a mi sobrino, también con sindrome Down,
(..) y mi hermana pequefia tiene sindrome de Down. (..) cuando fuimos a la
Comunidad de Madrid a informarnos y tal que nos hablaban de otras discapacidades y
tenias que rellenar, digo: «A ver, yo me atrevo con esto y con esto no me atrevo porque
no lo conozco y sinceramente no me atrevo con esto». Entonces habia cosas que si, que

yo decia pues vale, para adelante, y en otras que decia lo siento, pero no.

Madre adoptiva. Procedimiento especial.

Mi familia tiene centro de personas con discapacidad de toda la vida. Entonces,
desde que yo naci, llevo toda la vida viviendo con personas con (...) o sea que es algo
que a mi me ha llamado siempre y siempre, de toda la vida, queria adoptar a un nifio

con sindrome de Down.

Madre adoptiva. Procedimiento especial.

En principio barajdbamos otra opcién, pero luego ya dijimos ;y por qué no
adoptamos a un nifo con una discapacidad? Dentro de las discapacidades, nosotros
acotamos el sindrome de Down porque al ser conocedores de la realidad tan dura que
muchas veces conlleva la discapacidad intelectual y teniendo otro hijo, no nos

queriamos tirar a la piscina totalmente porque sabiamos que implicdbamos en gran a
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nuestros dos hijos mayores. Elegimos una solucién intermedia de discapacidad
intelectual.

Madre adoptiva. Procedimiento especial.

En otros estudios encontramos otras motivaciones que no han aparecido en nuestra
investigacion. En varios de ellos hablan de experiencias vitales de proteccion de los
propios padres adoptivos, de hermanos o cercanas a la familia (Denby et al.,, 2011;
Glidden, 1984; Marx, 1990). También cémo se cambia de opinidn frente a la adopcion al
saber que hay otros nifios con necesidades especiales que esperan una familia (Clark et
al, 2006; Deiner et al, 1998; Gath, 1983; Macaskill, 1985; Marx, 1990; Mozzi y
Nuernberg, 2016; Reilly y Platz, 2003). Otra de las motivaciones que aparecen en uno de
los estudios pero que no se reflejan en el nuestro, es la motivacién econémica (en el caso
de los acogimientos), por los subsidios que perciben las familias (Goetting y Goetting,

1993b).

El amor hacia la infancia, el deseo de ayudar a un nifio, es identificado por las
familias en mayor medida como una fuente importante de motivacion. La conciencia de
que hay nifios que lo tienen mas dificil fue manifestada durante el desarrollo de las
entrevistas como el origen de la consideracion de adoptar a un nifio con discapacidad o

discapacidad intelectual.

Aunque no estaba recogido entre las motivaciones de manera especifica, hemos
observado como en alguna de las familias el hecho de haber realizado la adopcion por
procedimiento especial estaba relacionado, no tanto con el hecho de querer adoptar a un

hijo con necesidades especiales en general o discapacidad intelectual en particular, sino
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por el hecho de haber sido excluida de los procedimientos ordinarios. En esta misma
linea, el estudio de DeLeon y Wesberg (1980 en Glidden, 1984) observd que padres que
no eran idéneos para adopciones ordinarias, acababan optando por la via de las
necesidades especiales. Rosenthal y Groze (1992) valoraron como especialmente
importante dar una informacion detallada en los casos en los que inicialmente no se
consideraba la opcién de adopcion especial, ya que consideraron que son estas familias

las que estdn en mayor riesgo.

(...) ademds tii te vas haciendo mayor y cuando cumples 45 afios la media de 45
afios China te echa para atrds y entonces tienes que pasarte a Pasaje Verde. Entonces
nosotros dijimos: «bueno pues nos pasamos a Pasaje Verde»

Madre adoptiva. Procedimiento especial

b) Deseo compartido.

Del total de las familias que en el momento de la adopcion eran biparentales, algo
mas de la mitad de ellas manifiestan que el deseo de adoptar o acoger era un deseo
compartido. En una proporcién inferior manifiestan que el deseo parti6 de la madre; los
casos en los que el deseo partié del padre son mucho mas escasos. Denby et al. (2011)
sefialan en su estudio que el deseo de satisfacer al conyuge ha supuesto un factor
importante en algunas adopciones, donde los maridos perciben la importancia que tiene
la adopcidn para la mujer. En cambio, satisfacer el deseo de la pareja es una motivacién

poco importante en nuestro estudio.
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Pues ya estdbamos previamente de acuerdo en que el adoptar era una opcién muy
buena y, ademds, incluso si hubiéramos tenido primero un hijo biolégico, hubiéramos
adoptado posteriormente, o sea, lo teniamos muy claro (...).

Madre adoptiva. Procedimiento ordinario

Nuestro caso fue un poco, ya te digo, la idea de (nombre de la madre). Siempre ella
habia pensado en adoptar y, bueno, pues ya llevabamos casados, nos casamos en el 92,
disfrutamos de esos afios muchisimo, (...).

Padre adoptivo. Procedimiento ordinario.

En casi la mitad de las familias que decidieron realizar la adopcién o acogimiento
por procedimiento especial, el deseo parti6 de la madre. En el resto de casos
encontramos una proporcion similar de familias en las que el deseo parti6 del padre o
fue compartido por ambos miembros de la pareja. Aunque no hemos encontrado
literatura previa que haya contemplado esta cuestion, si es interesante sefialar esta

mayor frecuencia en la iniciativa por parte de las madres.

Yo no la conocia y la que estaba mds informada era mi mujer, que se metio en
internet, estuvo indagando y yo, verdaderamente, pues estaba... (...). Pero ella me
hablo de acogimiento (...). Y nos planteamos el acogimiento un poco temporal, (...),
pero tampoco teniamos descartado que pudiera ser de larga duracion. No teniamos
nifios y no sé, nos lanzamos para adelante. Bueno, ella me arrastro.

Padre acogedor. Procedimiento especial.

Yo no me la planteaba (...). Nada, cero (...). Después del nacimiento de nuestra

tercera hija, mi mujer, viendo un programa en la television en la cual salia este tipo de
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adopciones se empezd a cuestionar que por qué no, (...). Ella empezd a tener esa
inquietud y cuando mi hija mayor tenia un afio me lo propuso (...). Y la verdad es que a
mi me causé gran impacto; yo no dije que si, ni mucho menos, pero habia algo que me
impedia decir que no y negarme en rotundo. Le dije que estaba loca, le dije muchas
cosas, pero no le dije que no porque no podia decir que no, habia algo que me impedia
decir que no. Y esto se mantuvo prdcticamente durante tres anos. Ella de vez en
cuando, cada x meses me lo seguia diciendo y mi respuesta seguia siendo la misma.
Como para quitdrmelo de la cabeza, pero sin poder decir... o sea, yo era incapaz de
decir que no a eso.

Padre adoptivo. Procedimiento especial.

Glidden (1989) observo que, en general, las familias tenian dificultades en
determinar de quién fue la idea originariamente. En un estudio posterior, Glidden
(1990) encontré que lo habitual era que los padres adoptivos tomaran la decisiéon de

manera conjunta.

Ante la pregunta concreta acerca de si el deseo de adopcién fue compartido, la
tendencia general es a contestar afirmativamente. A pesar de ello, durante la entrevista
semiestructurada, observamos cémo fue en uno de los dos miembros de la pareja en

quien nace el deseo y la propuesta de la adopcion.

- ;Y este era un deseo compartido por (nombre padre) y tu?

- Si, claro.

()
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- Y ademds me decia, y es cierto, ademds: «Tu fuiste la que querias el acogimiento» y
él no queria, fui yo, fui yo, y ademds que de toda la vida se lo decia.

Madre acogedora. Procedimiento ordinario.

Observar este tipo de respuestas nos lleva a reflexionar sobre cuestiones vinculadas
a la deseabilidad social. Existe una tendencia a considerar que la adopcion o acogimiento
de un hijo (con discapacidad intelectual o no), haya de ser algo consensuado por los dos
miembros de la pareja y algo que ambos deseen. Debido a ello, las familias podrian no
reconocer cuando la decisién ha partido claramente de uno de los dos miembros de la

pareja, que ha sido quien finalmente persuadi6 al otro.

c) Participacion y respuesta del entorno familiar y social.

Las familias manifiestan mayoritariamente que no hubo participacién de su entorno
familiar o social en su decision de adoptar. Consideran que la decisién fue tomada por la
pareja individualmente, o por la madre en los casos de familias monoparentales. Aunque
lo comentaran tanto con su entorno familiar como social, consideran que la decision fue
exclusivamente suya. Forbes y Dziegielewski (2003) observaron que algo menos de la
mitad cont6 con participacion familiar en el proceso de toma de decisiones y Glidden
(1989) observod que las familias solian consultar a su entorno en el proceso de toma de
decisiones.

Si, claro (...). Yo no lo comentaba. (...). Yo no anduve comentdndolo en alto. No, es
que fue una decision mia porque lo vas pensando, lo maduras y cuando ya sale parece
que es algo no suficientemente meditado, pero estaba meditadisimo. Y si, me decidi asi.
Lo comentaba como algo ya decidido.

Madre adoptiva. Procedimiento ordinario.
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En algunas familias en las que ya habia hijos bioldgicos, estos si fueron incluidos en
la toma de decisiones, algo que ya observé Marx (1990), quien encontré a familias que

incluian en la toma de decisiones también a sus otros hijos.

Pero nosotros, a la hora de tomar las decisiones, siempre hemos sido de estar de
acuerdo la pareja y los hijos y los demds... (...). Entonces yo llegué a casa y lo planteé

en casa a mis hijos y a mi marido y entonces los tres dijeron: «Ay, mamd, pues si, muy
bien (...)»

Madre adoptiva. Procedimiento especial.

En otros casos si hay una participacion en la toma de decisiones de personas del

entorno social, aunque nuevamente son mas escasos.

Lo que mds recuerdo es hablarlo con dos de mis mejores amigos (...). Me ponen
encima de la mesa dificultades que voy a tener (...).

Madre con medida de tutela. Conocia la discapacidad de su hijo.

Las respuestas familiares al deseo de adoptar han sido diversas, aunque
fundamentalmente de caracter positivo. En el caso de la respuesta del entorno social no
ha habido una respuesta muy clara por parte de los participantes, aunque quienes se
pronuncian sobre ello lo hacen en términos fundamentalmente positivos. En la misma

linea, Goetting y Goetting (1993b) observaron en mayor medida respuestas positivas.
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Maravillosa. Toda maravillosa. La verdad es que, en amigos, en familia (...). Cuando
lo contamos, los abuelos se quedaron asi, pero felices, impactados pero felices. Y los
amigos, todos, todo el mundo ha sido apoyo.

Madre adoptiva. Procedimiento especial.

La respuesta del entorno fue muy curiosa, muy curiosa. La familia se lo tomé stiper
bien. Toda la prevencion que nosotros pensdbamos a tener, de mi madre, por ejemplo,
que yo la tenia (...), no, no, de hecho, ahora es pasion lo que tienen por (nombre de la
nifa).

Madre adoptiva. Procedimiento especial.

Bueno, encantados, quiero decir que tengo un hermano con ocho hijos y estaba
super encantado. Pero también decian: ;Pero ;donde os vais a meter? ;Donde os vais a
meter?

Madre acogedora. Procedimiento ordinario.

En su estudio, Forbes y Dziegielewski (2003) encontraron que en torno a la mitad de
las familias recibieron comentarios negativos a su decision de adoptar o acoger, lo que
también se hace presente en algunas de nuestras entrevistas. Glidden (1989) encontr6
respuestas negativas en casi la mitad de su muestra, aunque esto no influyé en su
decision. En la misma linea, Denby et al. (2011) observé que los padres fortalecieron su

decision de adoptar pese a que no fueron apoyados.

Buff. Pues la verdad que todo el mundo estaba... nadie lo entendia, nadie entendia

que «ahora os vais a meter en esto, ahora que ya tenéis los nifios mayores, tu no sabes
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lo que hacéis, la carga que esto va a suponer luego para vuestros hijos y ;vosotros
sabéis...?», o sea, todo el mundo (...).

Madre adoptiva. Procedimiento especial.

No creo que se pueda grabar. Se sorprendieron y se negaron en rotundo. Nos
dijeron de todo.

Padre acogedor. Procedimiento especial.

La decisidn de adoptar o acoger a un hijo se encuentra fundamentalmente dentro del
nucleo familiar en todos los casos. Incluso en el caso de las familias monoparentales, es
extrafio encontrar una participacién directa en dicho proceso por parte de otros
familiares o del entorno mas proéximo. Es frecuente que las familias hayan compartido
con el entorno familiar o social su deseo, incluso antes de haber tomado una decision
firme. Sin embargo, observamos que, aun habiendo hecho participes al entorno familiar
y social, este no ha interferido en la decisién tomada por la pareja o por la madre

adoptiva o acogedora.

Por otro lado, en relacion a la respuesta del entorno, y aunque en mayor medida ha
sido una respuesta positiva, vemos en los discursos cémo las familias fundamentalmente

mostraban sus inquietudes ante la decision de los futuros padres.

La valoracion del entorno puede tener una cierta influencia en el apoyo posterior.
Aunque en general hemos observado que, tras la respuesta inicial, las actitudes del
entorno son positivas, puede ser importante también de cara al trabajo con las familias
en momentos pre y postadoptivos, conocer en qué medida han sido respaldados en su

toma de decisiones.
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d) Informacion sobre adopciones o acogimientos especiales.

Del total de las familias participantes, cerca de la mitad manifiesta no haber recibido
informacion sobre la posibilidad de realizar la adopcién o el acogimiento a través del
procedimiento especial. Coyne (1990) observé que los propios profesionales no dan
informacion sobre la alternativa de la adopcidn especial ante la creencia de que nadie
querra adoptar a estos nifios. Rosenthal y Groze (1992) destacaron la importancia de
que la informacion sea detallada, especialmente si se trata de familias que inicialmente
no solicitaron un nifio con necesidades especiales. En general, encontramos poca
informacién en investigaciones previas acerca de como se ha gestionado esta parte

inicial del proceso de adopcion.

- Una vez que vosotros os decidis, inicidis el proceso. ;0s dieron informacién sobre
la posibilidad de realizar una adopcidén por un proceso de necesidades especiales?
- Nunca, nunca.

Madre adoptiva. Procedimiento ordinario.

En uno de los casos, en el momento de la investigacion la familia todavia desconoce

la adopcién especial como alternativa.

No, nada. Vamos, no sé ni lo que es lo de las necesidades especiales.

Padre adoptivo. Procedimiento ordinario.

Resulta necesario que los padres, no solo conozcan la via de las adopciones o

acogimientos especiales, sino que también cuenten con la posibilidad de resolver todas
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aquellas dudas que vayan apareciendo de manera especifica. En algunos padres

observamos que recibieron escasa informacion ante situaciones de dificultad.

No, con necesidades especiales, no. Te hablan en general de la adopcién, de
experiencias que habian tenido y tal pero siempre te lo ponian todo como que al
principio cuesta porque vienen de ahi pero luego... O sea, nunca te hablaban de
problemas. Que se resolvia todo con alimentacidn y carifio.

Padre adoptivo. Procedimiento ordinario.

Cabe preguntarse si, en caso de haber recibido informacién sobre adopciones o
acogimientos especiales, estas familias hubieran optado por dicha via. De estos
resultados se desprende la importancia y la necesidad de poner a disposiciéon de la
familia todas las alternativas posibles, con el fin de dar opciones a los nifios que tienen
mayores dificultades para encontrar un hogar, y también para que las familias puedan

tomar una decision lo mas conscientemente posible.

e) Informacion suficiente durante el proceso.

Del total de las familias que respondieron a esta pregunta de si recibieron
informacion suficiente durante el proceso, mas de la mitad consideran que no recibieron
suficiente informacion a lo largo del proceso adoptivo. En las investigaciones realizadas
por Barth y Berry (1988), Groze y Rosenthal (1991), Good (2016), Hockey (1980),
Lightburn y Pine (1996), Marcenko y Smith (1991), Nelson (1985), Peterson y
Freundlich (2000) y Rosenthal y Groze (1990, 1992), los autores hallaron que la

disponibilidad de informacién previa jugaba un papel fundamental en el resultado de la
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adopcién. Muy relacionado con ello, Forbes y Dziegielewski, (2003) destacaron la

importancia de recibir informacion durante el proceso.

Vamos a ver (...), la informacién suficiente que nosotros tenemos son las que
recopilamos nosotros, no porque el Estado o la Administracion te dé informacion.

Madre adoptiva. Procedimiento especial.

Pero poca informacion ;eh? Y de discapacidad, cero pelotero.

Madre acogedora. Procedimiento especial.

Al principio muy bien. La entidad que llevaba el tema de las visitas y demds muy bien;
pero a la entidad se la cargaron de malas maneras. Con ellos habia un trato mds
directo con el técnico, era un técnico mds preparado -nuestra experiencia, te digo- (...).
Pero luego después pasé a otro y la verdad es que daba la sensacién de que no se
enteraba de nada, le daba igual. Es lo que te digo, quiero decir que muy poca
profesionalidad y, claro, pues te quedas un poco desangelada...

Madre acogedora. Procedimiento ordinario.

No, no, ya te digo que nada, lo tinico que hago un poco hincapié, (...), es que yo creo
que si seria muy conveniente que antes de adoptar los padres contasen con toda la
informacion. Estoy convencido que el 90% va a continuar con el proceso exactamente
igual pero el 10% que no va a continuar o el 5% {(...), ése es que es mejor que no lo
haga. Yo insisto en el tema de la informacion, es importantisimo, importantisimo. Estar
preparado, saber lo que te viene encima, saber... Ya te digo que yo, aunque me lo

hubiesen explicado, yo hubiese dicho que si y (nombre esposa) mds todavia pero bueno,
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por lo menos luego diria: «pues qué razén tenia» y no que te pille ahi con el pie
cambiado.

Padre adoptivo. Procedimiento ordinario.

Hemos observado que algunas familias no valoran si la informacién recibida durante
el proceso fue suficiente o no. Manifiestan que el desconocimiento de los procesos
provoco que no supieran hasta qué punto habian de recibir informacién. En algunos
casos confiaban plenamente en la gestion de los profesionales y no tenian conciencia de
estar siendo poco informados. Ha sido a posteriori cuando algunas de ellas han sido
conscientes del vacio en el que se encontraron (en ocasiones) durante afios; a pesar de
ello, manifiestan que podia su deseo de tener a su hijo frente a la exigencia de

informacién sobre el proceso.

Era un proceso, era un proceso, pero nadie nos hablé de otra cosa mds. Nadie nos
hablo de otra cosa mds. Nosotros ibamos con la ilusién de que ibamos a tener un hijo y
que ademds era muy deseado.

Madre adoptiva. Procedimiento ordinario.

Observamos en el discurso de una de las familias, que no recibieron informacién

clara o en el momento adecuado para saber a lo que se iban a enfrentar.

La informacion te la dan después. Te dan... (...). Esta es la informacién que te dan
después y es verdad que aqui si dice algo a lo que tii te vas a enfrentar, pero te lo dan
en un papel (...). Y eso no te lo dicen de palabra ni te lo dicen conversando. Eso te lo

dan el papel y después, cuando pasa el tiempo, ahora digo: «Ahora si que es verdad».
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Pero ya cuando pasan muchos afios es cuando dices: «Tenian razén». Pero ti no
puedes ver eso, o seq, ti no puedes visualizar eso (...). Aqui, fijate, hay un par de
pdrrafos al final: «;Qué implica el adoptar un nifio con necesidades especiales?» Dice:
«La situacion se hace todavia mds compleja. Sepa que necesitard dedicarle mds tiempo
y energias. Estos nifios necesitan de forma especial familias estables y estructuras que
sean muy realistas con sus expectativas y capaces de aceptar las limitaciones de estos
nifios. Procure conocer e informarse al mdximo sobre el problema especial que sufre el
nifio, asi podrd ayudarle mds y mejor, pues podrd entender mds su situacién». Eso es
imposible. Eso es imposible en una adopcion internacional y menos si no estds
informado de a lo que te enfrentas.

Madre adoptiva. Procedimiento ordinario.

Es importante tener en cuenta el momento y la forma en el que se proporciona la
informacioén a las familias. Tal y como manifiesta la entrevistada, el riesgo es que dicha
informacién no sea adecuadamente recibida debido a que la emocién de convertirse en

padres puede llevarlos a minimizar la posible magnitud de las dificultades a afrontar.

En alguna ocasion las familias recibieron informacién por vias no oficiales:

No. No. El guia si que me dijo y él no puede dar ese tipo de informacién. El guia era
cubano (..). Y es guia y traductor, simplemente, no tiene nada que ver con la
Administracién alli. El ni nos lo tenia que haber dicho. Pero el nifio estaba muy
alterado, muy nervioso, pero era normal. Unos desconocidos, que le han dicho que
somos sus padres, imaginate (...). Es que para mi el nifio actuaba pues, normal. Sin

embargo, el sefior este se sentd y nos dijo: «;Sabéis que este nifio no estd muy bien? No
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habla, habla mal para su edad». El nos quiso decir alguna cosa que nosotros no
quisimos escuchar porque no era nada oficial.

Madre adoptiva. Procedimiento ordinario.

Nada. Simplemente que era una nifia Down y que no tenia problemas de corazon.
Eso es lo que nos dice la abuela. Nosotros nos entrevistamos con los abuelos justo antes
de Semana Santa y nos cuentan un poco la situacién y nos dan una foto de ella y nos
vemos después de Semana Santa.

Madre acogedora. Procedimiento especial.

Los cauces a través de los cuales se facilita la informacién a la familia son relevantes,
como se desprende de las palabras de las familias participantes. Establecer espacios
adecuados favorecera que los futuros padres resuelvan sus dudas, reduzcan la ansiedad
y también que los profesionales identifiquen posibles elementos de riesgo de cara a la
futura adaptacion familiar. Gracias a estudios previos como los realizados por
Berastegui y Gomez-Bengoechea (2007, 2009) sabemos que la institucionalizacion o el
hecho mismo de haber sido abandonado por la familia de origen deriva en una serie de

necesidades en los nifios que la familia debe conocer y poder cubrir.

6.3.2. (Existen diferencias en la toma de decisiones en funcién
de si la adopcion o el acogimiento se realiz6é por la via ordinaria o

especial?

Hemos encontrado diferencias en la motivacion de las familias para la adopcién o el

acogimiento en funcién de si realizaron el procedimiento por la via ordinaria o especial.
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Las motivaciones deseo de ser padre o madre y deseo de formar una familia aparecen
con mayor peso en el caso de las familias que realizaron una adopcién o acogimiento
ordinario y que, por lo tanto, desconocian la discapacidad intelectual de sus hijos. Por el
contrario, aquellas motivaciones que aparecen con un mayor peso en las familias que
solicitaron una adopcioén o acogimiento especial son el compromiso con quienes lo estdn

pasando peory el sentimiento de tener una vida plena y deseo de compartirlo con un nifio.

Al contrario de lo que se desprende de nuestro estudio, Marx (1990) no encuentra
diferencias significativas en las motivaciones de las familias que conocian previamente
la discapacidad y las que no. En otros estudios previos sobre adopciones en general
como el realizado por Berastegui (2003b), se observa que las motivaciones mas
presentes son los problemas bioldgicos para tener hijos, el deseo de ser madre (en el caso

de mujeres solteras) y llenar un vacio.

Encontramos cierto sentido también con lo observado previamente en relacion a la
composicion familiar, por ejemplo. En las familias que deciden voluntariamente adoptar
o acoger hijos con discapacidad ya estd cubierto en general el deseo de ser padres
porque tienen otros hijos biologicos previos. Asi podriamos explicar que las

motivaciones estén mas relacionadas con cuestiones altruistas.

Si pensamos en las adopciones ordinarias, las familias en su mayoria no tienen hijos
previos, por lo que son cuestiones relacionadas con el deseo de paternidad lo que
fundamentalmente mueve a los participantes. Resultados similares se encuentran en el
trabajo de Berastegui (2003b), donde las motivaciones solidarias aparecian de manera

secundaria en adopciones ordinarias.
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6.4. El cumplimiento de las expectativas familiares en relaciéon a la

adopcion o acogimiento.

La importancia de las expectativas ha sido puesta de manifiesto en diversos
estudios; McRoy (1999) sefialé que, en las adopciones, las expectativas de las familias
sobre cuestiones del nifio son caracteristicas importantes a considerar. La percepcion de
momentos como el primer encuentro, la llegada a casa, los primeros meses o el
acontecer de sucesos inesperados, son cuestiones relevantes para valorar el ajuste de las
expectativas familiares. En nuestra investigacién hemos prestado especial atencién a la
medida en la que se han cumplido las expectativas de las familias frente a la experiencia

de acogimiento o adopcidn.

6.4.1. (Como son las dinamicas en términos de expectativas
familiares?

Algo menos de la mitad de las familias tienen un recuerdo positivo del primer
encuentro con su hijo. En esta misma linea, Mozzi y Nuernberg (2016) recogieron
fundamentalmente experiencias positivas en las que los padres hablan de miradas,

sonrisas y otras experiencias de reciprocidad y de una actitud activa en el nifo.

Monisimo, tan pequefiito. Yo me agaché y le dije: «jQué guapo eres!» y se soltd de la
mano de la directora y vino y me abrazo. Aquel abrazo, bueno, para qué contarte, las
tracas de Valencia por ahi. Fue maravilloso. Un cuerpecito que tenia.

Madre adoptiva. Procedimiento ordinario.
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En ligera menor proporcidén encontramos familias que tienen un recuerdo del

primer encuentro como peor de lo esperado.

¢Cuando lo vi? Yo dije: «Madre mia, qué pingajo» (...). Cuando le vi es que era todo
cabeza, tenia cuatro kilos y ocho meses, o sea, realmente estaba muy mal. La primera
noche que yo me quedé con él en el hospital (...) a las seis de la mafiana abro un poco el
ojo, que me habia quedado traspuesta porque el nifio estuvo muy inquieto y veo a seis
médicos rodeando la cuna del nifio. Digo: «Esto estd muy mal otra vez, estd mal». O
sea, el primer recuerdo es que estaba entre la vida y la muerte y que yo lo cogi y lo
primero es que me resultd extrafio. Yo lo abracé y me resulté extrafio, abrazar a un
nifio como extrarnio.

Madre adoptiva. Procedimiento especial.

Vamos a hablar con el médico y entonces nos «venden» un nifio precioso,
maravilloso, que pesa 10 kilos, que es stiper simpdtico, super sonriente, que estd
fenomenal, que nada, que vida normal, que lo que le pasa es que, en la resi, como hay
tantos nifios, no le cuidan bien pero que en cuanto esté en familia ya veréis qué
fenomenal. Bueno, todo fenomenal (...). Y cuando vimos a (nombre del nifio) ... cuando
ya dijimos: «Venga, pues vamos a conocerle», cuando vimos a (nombre del nifio) yo
dije: «Dios mio de mi vida, esto no pesa ni 6 kilos -pesaba 6 kilos- y tienen 15 meses. Si
no se sujeta sentado, si no sujeta la cabeza». Estaba atado. Claro, porque dormia atado
(...). Le tenian inclinado y boca arriba. Rapado entero porque le ponian las vias en las
venas de la cabeza y entonces estaba rapado, rapado y tenia todos los dientes. Claro,
15 meses.

Madre adoptiva. Procedimiento ordinario.
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Estos resultados son similares a los encontrados por Glidden (1989), quien también
describe reacciones diversas en los padres; algunos de ellos manifiestan haber sentido
amor desde el primer momento y sin embargo otros valoran el encuentro
negativamente, ya que experimentan un cierto estado de shock por la confrontacién con
la realidad del nifio. Hay autores que consideran necesario el apoyo profesional en ese

primer encuentro (Macaskill, 1985).

En esa linea, el Convenio de La Haya (1995) considera que se ha de facilitar un
apoyo para ese primer encuentro tanto para los padres adoptivos como para el propio
nifio. Dicho apoyo no ha sido siempre facilitado, tal y como manifiesta alguna de las
familias, obviando la importancia de este momento no solo para los adultos implicados,

sino fundamentalmente para el nifio.

- ¢cHubo apoyo técnico?

- No, ni por parte de nadie. O sea, esto ha sido un poco hala, ;sabes? Entonces por
eso digo que hay que trabajdrselo también. Total, que los abuelos dicen: «Venga, pues
veniros otro dia y venis otro rato a verla» (...). Total, que vamos mi marido y yo el
siguiente fin de semana a verla otro ratito por la tarde. Nos dice la abuela: «Bueno, si
queréis llevdrosla a casa hoy». Asi. Claro y yo: «Bueno, no tengo cuna, no tengo
biberony. Claro, te pilla fuera de juego (...) Es que ha sido todo como muy peculiar.

Madre acogedora. Procedimiento especial.

No solo en relacion al primer encuentro, sino también con respecto a cdmo fueron
los primeros momentos tras la llegada, casi la mitad de las familias participantes

consideran que fue peor de lo esperado.
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Si, pues nada, fuimos a recogerles al orfanato acompanados de una traductora-
intérprete y ya firmamos los papeles. Para la salida de los chicos fuimos a un
apartamento y entonces, bueno, claro, nos vimos desbordados por la situacion porque,
aparte de, bueno, venia con su hermano, pero con unos comportamientos terribles (...).
Todo lo rompia. O sea, era segiin se lo dabas, romper. No hacia otra cosa, no sabia
entretenerse. (...) Y le dabas un balén y no sabia qué hacer con él. No sabian jugar. Y, es
mds, tenian problemas para andar, no sabian lo que eran los espejos, no sabian abrir y
cerrar puertas, no... Ni los escalones.

Padre adoptivo. Procedimiento ordinario.

Aunque estas adopciones sean exitosas, puede ser un riesgo no contar con un apoyo
adecuado en los primeros momenos de la vida familiar. Observamos asi, entrevistas en

las que el discurso de los padres esta impregnado de desconcierto.

Disponer de una informacion lo mas concreta posible, ademas de contar con apoyo
profesional, favorece que tanto los padres como los nifios puedan sentirse acompafiados

y puedan ser abordadas las dificultades que vayan aconteciendo.

En torno a la mitad de las familias considera que los primeros meses de convivencia
con su hijo transcurrieron de manera positiva. Aunque en menor proporcién, también
hay familias que consideran que los primeros meses fueron complicados y su valoracion

es mas bien negativa.

Yo no me lo creia. Iba a trabajar y de repente decia: «Que estd en casa, que tengo
una nifia». Pero aun a dia de hoy, alguna vez digo... O sea, es como un suefio, es como

tan grande, tanta emocion que no soy capaz de creérmelo de verdad, o sea, creo que no
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llego a disfrutarlo tanto, tanto, tanto, tanto porque atin es algo que no...algo que

ansiaba mucho.
Madre adoptiva. Procedimiento especial.

Es que era... Bueno, es que parecia un nifio salvajito total. (nombre del nifio) vino
como «asalvajado», no era ni mucho menos... Que ya tendria casi los 6 afios, pero no

sabia nada(...). Hombre, por favor, es que eso, unas conductas muy anti...

Madre acogedora. Procedimiento ordinario.

La mayoria de las familias consideran que se dieron acontecimientos inesperados
durante la primera etapa de la adopcién, habiendo de afrontar situaciones que no habian

previsto inicialmente. En ocasiones tuvo que ver con comportamientos de los nifios, que

les resultaban sorprendentes.

Mi nifia, estaba mds asustada... Ademds, es que en cuanto no nos veia, sobre todo a
su hermana o a mi, entraba en pdnico, pero en pdnico que no te lo puedes ni imaginar.

Tenia que tenernos siempre localizadas, visualmente por lo menos. Madre adoptiva.

Procedimiento especial.

En otros casos encontramos situaciones mas graves en las que el nifio padecio

importantes problemas de salud.

Y nada, la verdad es que si, estuvo tres dias, le dieron el alta y a la semana se me

moria a chorros el nifio. (...) Si, malisimo, malisimo.

Esto fue al llegar; y los primeros meses ;como fueron?
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De hospital en hospital, de urgencia en urgencia, de neumonia en neumonia, de
bronquitis en bronquitis. Yo me lo llevé normal con el aerosol de marana, de tarde y de
noche (...). Y nada, llévatelo a tu casa, todo tuyo. Y llegamos a casa y el pobrecito mio
yo es que cada dia que pasaba lo veia peor, con mds ruidos (...). Bueno, total que ya el
segundo dia que le llevé al centro de salud dijo el médico: «Vete a urgencias porque
estd fatal».

Madre adoptiva. Procedimiento ordinario.

El incumplimiento de las expectativas en este periodo inicial puede generar
importantes situaciones de estrés en las familias, que comprometa la necesaria fase de

adaptacion por parte del nifio a la nueva familia.

Cobra asi especial relevancia, no solo la informacién prestadas por las entidades
implicadas, sino también la presencia y acompafiamiento en los primeros momentos
tras la llegada del nifio a la familia. Dar soporte y contencién ante situaciones que la
familia puede vivir como inesperadas, contribuird a una mejor elaboracién y respuesta a

las nuevas necesidades como unidad familiar.

A lo largo de las entrevistas si se ha encontrado como hay algunas familias que
manifiestan haberse sentido engafiadas. No encontramos en otros estudios informacion
sobre el sentimiento de engafio en las familias. En el realizado por Marcenko y Smith
(1991) plantean que los padres sienten que no tuvieron una informacién adecuada y en
esa misma linea, Hill y Moore (2015) exponen que los padres no se sienten

adecuadamente preparados para las necesidades de sus hijos.
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(...). Bueno, no. No y nos engarfiaron porque con (nombre del hijo) me enganiaron.

Madre adoptiva. Procedimiento ordinario.

Nos sentimos engaiiados, engafiados totalmente, que luego con el tiempo dijimos:
«Qué razon tenia mi padre», es decir, que nos han engaiiado, es que nos engariaron.

Madre acogedora. Procedimiento ordinario.

- /Os sentisteis engafiados?
- Si.

Padre adoptivo. Procedimiento ordinario.

Con respecto a las expectativas de control, encontramos que en general los padres
integrantes de nuestro estudio se sienten capaces de afrontar su papel como padres. Es
especialmente alto el grado en el que los padres sienten que son capaces de transmitir
amor a su hijo y aunque con menor intensidad, también son la mayoria los padres que
sienten que son capaces de resolver las dificultades que puedan presentarse a sus hijos

en cuestiones educativas.

En general hay un buen autoconcepto en su papel como padres, aunque si
manifiestan que el ejercicio de la parentalidad de su hijo con discapacidad esta

resultando mas complicado de lo que pensaron.

En relacién a la confirmacién de expectativas, los padres consideran que los retos
que se presentaron en su proceso de adaptaciéon eran previsibles y conocidos por ellos
antes de adoptar. No obstante, encontramos también familias cuyas expectativas no se

han confirmado, y que consideran que tanto las situaciones que estan viviendo como el

352



Adopcidn y acogimiento de nifios con discapacidad intelectual: Bienestar familiar y factores asociados

comportamiento de su hijo no era previsible para ellos. Ademas, valoran que la
informacion recibida durante el proceso no fue suficiente para poder anticipar dichas

situaciones.

Las expectativas ajustadas han sido sefialadas por Berastegui (2003b, 2012) como
elemento imprescindible en la adaptacion familiar. Tener que enfrentar circunstancias o
retos no previstos genera una mayor insatisfaccion familiar. Brodzinsky y Brodzinsy
(1998) incluyen precisamente las expectativas como una de las dreas importantes que
contribuyen al éxito de la adopcion. En esta misma linea, Groze (1995, 1996), Reilly y
Platz (2003) y Rosenthal y Groze (1990), consideraron que las expectativas eran
variables predictoras de éxito. McGlone et al. (2002) consideran que conocer las
expectativas es importante a la hora de ver las idoneidades. Otros autores han
encontrado relaciones entre las caracteristicas de los padres y las expectativas,
concluyendo que los padres de mas edad mostraban mayor confirmacion de

expectativas y mayores expectativas de control.

No obstante, hemos de tener en cuenta que en otros estudios (Berastegui, 2003b)
encontraron que son mas los padres que esperan controlar la situacién que aquellos que
finalmente confirman sus expectativas en la adopciéon. La importancia de unas
expectativas ajustadas parece estar relacionado con las posibilidades de éxito de la
adopcidén, por lo que esta ha de ser una cuestion ampliamente contemplada en los

procesos adoptivos o de acogimiento.
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6.4.2. (Existen diferencias con respecto a las expectativas
familiares en funcion de si la adopcion o el acogimiento se realizo por
la via ordinaria o especial?

Observamos en nuestro estudio diferencias en la percepciéon de autoeficacia y
control en su papel como padres entre las familias que realizaron la adopcién o
acogimiento por procedimiento ordinario o especial. Son aquellas familias que
realizaron la tramitacién por via especial quienes muestran mayores niveles en estas
expectativas de control. Resultados distintos encontré Berastegui (2003b), observando
que no hay menores expectativas de control en aquellas familias que adoptan por
motivos tradicionales (imposibilidad de tener hijos biolégicos, deseo de ser padres), y
que se corresponden en mayor medida con las familias que en nuestro estudio han

realizado la adopcidén o acogimiento por via ordinaria.

Con respecto a la confirmacion de expectativas encontramos también diferencias
entre las familias en funcién de si realizaron una adopcién o acogimiento ordinario o
especial. Las familias que adoptaron o acogieron a sus hijos a través del procedimiento
especial tienen mayores puntuaciones en confirmacion de expectativas. Ello se traduce
en que estas familias sienten que los retos que han tenido que afrontar eran previsibles
para ellos; ademas, estas familias también tienden a valorar en términos mas positivos

la experiencia adoptiva o acogedora.

El conocimiento previo de la discapacidad intelectual del hijo adoptado o acogido es
una cuestién determinante en la confirmacién de expectativas. El devenir de la vida
resulta significativamente distinto para aquellas familias que no contemplaron la opciéon

de un hijo con discapacidad intelectual y que finalmente lo tuvieron. Sin embargo,
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aquellas que tomaron dicha decision libremente, pudieron anticipar las posibles

dificultades, retos y cambios en mayor medida que las primeras.

6.5. Las fortalezas familiares.

6.5.1. .Como son las dinamicas de las familias en funcion de las
fortalezas familiares?

Las familias participantes en el estudio muestran una dindmica familiar positiva en

general. Ello se refleja en la comunicacién fluida entre sus miembros y las relaciones

basadas en el respeto, la unién y apoyo mutuo.

Especialmente significativa es la consideracion por parte de las familias del respeto
a las opiniones diferentes entre sus miembros. Por el contrario, observamos una menor

identificacion en los procesos de toma de decisiones y al reparto de tareas en el hogar.

Con respecto a las creencias familiares positivas, en general las familias sienten que
son positivas, aunque en esta area de fortalezas su autopercepcion es mas moderada.
Hay una diversidad en la imagen que las propias familias tienen con respecto a sus
creencias sobre ellas mismas. Todis y Singer (1991) observaron que una de las cosas
que mas ayudaba a las familias era mantener una perspectiva positiva. Egbert y LaMont
(2004) destacan que la percepcion de preparacion juega un importante papel en el éxito
de las adopciones. Otros estudios encontraron que un mayor sentimiento de
competencia en padres con hijos con discapacidad intelectual estaba relacionado con un

mejor afrontamiento del estrés (Dekovi¢ et al., 2010; Finzi-Dottan et al., 2011; Hann et

355



Adopcidn y acogimiento de nifios con discapacidad intelectual: Bienestar familiar y factores asociados

al,, 2009). Denby et al. (2011) encontraron que en aquellas adopciones que no llegaron a
formalizarse, los padres no se sentian preparados para afrontar la adopcidn, es decir,
unas creencias familiares negativas estuvieron relacionadas con la interrupciéon del

proceso.

Las familias sienten en gran medida una identificacién importante en la gestion
positiva y el soporte familiar, que hace referencia a la disponibilidad de apoyo social, la
capacidad que consideran que tienen para encontrar y gestionar los recursos adecuados
y en qué medida afrontan las dificultades positivamente. Parece que las familias tienen
una creencia ligeramente menos parecida es en lo relativo a la identificacion y acceso de
recursos necesarios ante situaciones concretas, aunque igualmente sigue existiendo una

importante identificacidn.

Las familias participantes muestran emociones positivas; se identifican con
capacidad para resolver conflictos asertivamente, se sienten optimistas y como familia,

tienen un autoconcepto bastante positivo.

En términos generales, las caracteristicas familiares que se han observado en
estudios previos se corresponden con las encontradas entre los participantes de
nuestra investigacion. Algunas variables presentes en otros estudios de familias
bioldgicas con hijos con discapacidad como los de Bhan et al. (1998), Manning et al
(2011) y Kausar et al. (2003), encuentran que la religiosidad ayuda a las familias a tener
un autoconcepto mas positivo y a interpretar de manera mas positiva la discapacidad
intelectual, tener un mejor funcionamiento familiar y menores niveles de angustia. En

los estudios realizados por Glidden (1981, 1986), Marx (1990) y Todis y Singer (1991)
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se encuentra una mayor vinculacidon religiosa en familias adoptivas de nifios con

necesidades especiales, aspecto que no hemos medido en nuestro trabajo.

Al igual que las familias adoptantes de nifios con necesidades especiales de los
estudios realizados por Gath (1983), Gibbs (2010) y Good (2016), las familias de nuestro
estudio muestran altos niveles de fortalezas familiares. Se trata de una cualidad que
juega un importante papel en situaciones de adversidad, como puede ser la crianza de
un hijo con discapacidad intelectual, especialmente en aquellos casos en los que no ha

sido una eleccion voluntaria.

6.5.2 (Hay relacion entre las fortalezas y las expectativas
familiares?

Encontramos que las expectativas familiares estan intimamente relacionadas con
sus fortalezas. En la medida en la que los padres tienen un mayor sentimiento de
autoeficacia, control frente a su papel y consideran que los retos afrontados eran
previsibles y conocidos para ellos antes de adoptar, también presentan unos mayores
niveles de fluidez en la dinamica de comunicaciéon familiar, respeto entre los miembros,
union y apoyo mutuo. De igual modo, presentan niveles mayores de ideas positivas, de
disponibilidad de apoyo social y capacidad de encontrar y gestionar los recursos
adecuados en cada momento. Finalmente, son familias que también presentan una
mayor capacidad para resolver los conflictos de manera asertiva, son mas optimistas y

tienen un concepto mas positivo de ellos como familia.
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Relacionado con ello, Puddy y Jackson (2003) observaron que las propias
habilidades de la familia eran una importante fuente de apoyo. Todis y Singer (1991)
también destacaron la importancia de las estrategias de afrontamiento de la propia

familia a la hora de lidiar con las dificultades.

La relacion entre las fortalezas y las expectativas puede entenderse como una
cuestion circular. En la medida en la que cuentan con unas expectativas adecuadas, es
decir, una mayor sensacion de conocer aquello a lo que enfrentarse, hay también una
mayor puesta en marcha de las fortalezas familiares. Por otro lado, cuanta mas fortaleza
tenga la familia, mayor serd su autoeficacia y su capacidad para flexibilizar sus

expectativas.

6.5.3. (Existen diferencias en las fortalezas familiares en

funcion de si la adopcion o el acogimiento se realiz6 por la via
ordinaria o especial?

Las familias que realizaron la adopcién o acogimiento por el procedimiento especial

muestran mayores niveles de fortalezas familiares. De manera especifica estas familias

también muestran mejores niveles en lo referente a la gestion positiva y el soporte

familiar, asi como en emociones positivas en comunicacion.

Las familias que han adoptado o acogido por la via especial presentan mejores
niveles en el acceso al apoyo formal o informal, viéndose favorecido el afrontamiento de
las dificultades. También encontramos mayores niveles de optimismo y resolucion de

conflictos de manera positiva.
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Conocer la discapacidad del hijo y que su adopciéon o acogimiento haya sido
realizado de manera meditada y consciente, facilita que las familias valoren sus
capacidades de cara a asumir este reto. Una vez mas observamos la relevancia que tiene
que las familias puedan decidir previamente sobre la adopcién de un hijo con
discapacidad, con el fin de que dichas adopciones se realicen en familias que cuentan

con las fortalezas necesarias para poder afrontarla.

6.6. Los apoyos que precisan las familias adoptivas y apoyos con los

que estas familias cuentan.

La presencia de apoyos ha sido una de las variables importantes observadas en
numerosos trabajos previos sobre adopciones o acogimientos de nifios con necesidades
especiales (Faver y Alanis, 2012; Glidden, 1990; Hussey, 2012; Reilly y Platz, 2004, entre
otros). La necesidad de los apoyos para la preparacion de los futuros padres ya ha sido
puesta de manifiesto en otras investigaciones (Farber et al., 2003; Molinari y Freeborn,
2006). La diversidad de estos apoyos dentro del rango de lo informal a lo formal
también ha sido contemplada por Bruhn, (2003) y Vig, Chinitz y Shulman (2005).
Destaca inicialmente la cantidad de familias que ante estas preguntas no han podido o

sabido contestar de manera concreta a esta cuestion a lo largo de la entrevista.

Es frecuente que las familias de nuestro estudio hayan contado con apoyos

informales durante el proceso.
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Todos emocionados. ;La familia? Todos emocionados. Yo tenia abuela en ese
momento. Mi abuela (...) ademds se lo tomé mejor que mis padres. (...) entonces fue
muy sorprendente como lo cogid y se hicieron como... no sé, como que tenian ahf algo
entre ellos (...).

Madre adoptiva. Procedimiento ordinario.

A nivel informal todo el mundo encantado (..) Estdbamos todo el mundo
encantados con la nifia. Yo creo que ella estaba bien y nosotros también.

Madre adoptiva. Procedimiento ordinario.

Donde si encontramos una manifestacién mas clara es en la consideracién de haber
tenido apoyos informales a lo largo de los afios: la mayor parte de las familias valoran
que si han sido apoyados y respaldados por su entorno. Aunque en nuestro estudio no
ha sido una cuestién observada directamente, otros estudios de familias con hijos con
discapacidad intelectual han encontrado la presencia de la pareja como facilitador en el
proceso de adaptacion familiar y al rol parental (Salovlita et al., 2003).

En relaciéon a los apoyos formales durante el periodo preadoptivo es mayor la
proporcién de familias que manifiestan no haber contado con ello. En la misma linea de
nuestros resultados, Barth et al. (1996), McGlone et al. (2002) y Macaskill (1985)

muestran que los apoyos en la etapa preadoptiva son escasos.

Hombre, en aquel momento la asociacién nuestra nos acompafid, pero yo eché en
falta pues eso, que los técnicos nos hubiesen dejado ver al nifio (...). En el caso de que se
muriera tengo que estar, es que este nifio ya lo he hecho mio (...). Llevdbamos ya unos

meses. Y ahi era un papel, el nifio era un papel encima de una mesa. El técnico fue
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majo, pero, vamos, (...) pero no dejaba de ser un expediente, otro expediente y te tratan
pues como un expediente (...). Mi familia pues lo mismo, ya se interesaron, estaban
expectantes de ver. La familia y los amigos te acomparian. A nivel administrativo, no.

Madre adoptiva. Procedimiento especial.

En relacién a los apoyos formales en la postadopciéon encontramos una proporcion
similar de familias que consideran que no tuvieron apoyos y que si dispusieron de ellos.
La necesidad de contar con apoyos postadoptivos ya se puso de manifiesto en
numerosos estudios previos recientes (Berastegui, 2012; Faver y Alanis, 2012; Hill y

Moore, 2015; Jackson et al, 2015; McKay y Ross, 2010).

Si, porque la Comunidad de Madrid hizo un seguimiento de afio y medio y teniamos
queirellayyo (...). Fue bastante bien la cosa (...).

Madre adoptiva. Procedimiento ordinario.

No, no. La sensacion que yo tuve de mejor recibimiento eran los médicos. Estuve en
el (nombre hospital) y esa gente me parecié que era la mds cercana en el contacto,
pero lo que es la administracién yo no tengo sensaciones (...) Te hacen una entrevista
al llegar y te dicen: «Bueno, pues ya el seqguimiento...» y nunca mds (...). La nifia vino en
enero, a los poquitos dias vinieron a verla de (entidad). Te estoy hablando de enero y
como mucho, muchisimo, muchisimo febrero que vinieran, o sea, no llevaba la nifia ni
un mes. Vinieron otro dia en septiembre, pasaron todos esos meses, ni una llamada
entre medias y ya.

Madre adoptiva. Procedimiento especial.
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Y no nos dan ningun tampoco ningiin apoyo, sino que encima nos meten otro
problema mds, que es una vez al mes el padre, que le desencajaba totalmente, que
encima la que estaba cuidando esos encuentros se iba y dejaba a (nombre del nifio) y
entonces a (nombre del nifio) lo que le decia, que luego nos lo decia, es que iba a ir con
una metralleta y nos iba a matar a todos por haberle quitado (...).

Madre acogedora. Procedimiento ordinario.

En relacion al transcurso de los afios y la disponibilidad de apoyos formales, algo
mas de la mitad de las familias sienten que no han contado con ello. En una proporcién
algo inferior observamos quienes si valoran haber tenido apoyo en el largo plazo. El
incremento de las necesidades hace que hayamos de considerar la disponibilidad de los
apoyos también en el largo plazo, cuestion que ya fue sefialada por Smith et al., (1998),

Smith y Howard, (1999) y Reilly y Platz (2003).

La entidad estuvo, si; lo que no me acuerdo es si fue durante un afio o dos,
venian a verlos y luego ya..., que era el protocolo ;sabes? Luego ya, nunca mds
se supo de ellos.

Madre adoptiva. Procedimiento ordinario.

Hay una importante dispersion en los afios de convivencia en las familias de nuestro
estudio. Algunas familias llevan décadas de convivencia y otras apenas han pasado del
primer afio en el momento del estudio. De ahi que la valoracion de los apoyos en el largo

plazo no sea posible en todos los casos.

362



Adopcidn y acogimiento de nifios con discapacidad intelectual: Bienestar familiar y factores asociados

También observamos una importante diversidad en la valoracion de lo que son los
apoyos para los participantes de las entrevistas. Aun realizando una pregunta concreta,
las respuestas parecen estar en relacion con lo que cada familia consideraba que eran
los apoyos que cabia esperar. Seria interesante conocer las expectativas familiares con
respecto a los apoyos formales e informales desde el inicio del proceso de adopcién o
acogimiento. En las familias del estudio se observa una mayor presencia de los apoyos

informales (o0 no se explicita su ausencia).

Aunque no hemos indagado sobre esta cuestién, son numerosos los estudios sobre
familias con hijos con discapacidad intelectual en los que las familias -biolégicas o
adoptivas- manifiestan su insatisfaccion con el papel de los profesionales (Chichevska y
Dimitrova, 2013; FEAPS, 2008; Jones y Passey, 2004; Minnes y Steiner, 2009; Nufiez,
2007) o en los que manifiestan haberse sentido infravalorados como padres por ellos

(Scorgie et al., 1999; Soodak y Erwin, 1995; Valle y Aponte, 2002).

6.6.1. (Cuales son los servicios de apoyo que mas requieren
estas familias? ;En qué medida las familias tienen cubiertos los
apoyos y servicios que necesitan?

La disponibilidad de servicios de apoyo es una cuestiéon importante para las familias
adoptivas de hijos con discapacidad intelectual. Conocer cuales son los servicios mas
necesarios para las familias fue objeto de interés para Macaskill (1985), Reilly y Platz
(2004), Rosenthal et al. (1991) y Rosenthal y Groze (1992) encontraron que necesidades

no cubiertas se asociaban a un impacto negativo en la vida familiar.

363



Adopcidn y acogimiento de nifios con discapacidad intelectual: Bienestar familiar y factores asociados

Los servicios considerados mas necesarios y mas demandados por parte de las
familias son aquellos vinculados a la educacién especial. También la atencion legal,
servicios de orientacién y de atencidn psicoldgica e informacién sobre discapacidades
especificas, son considerados por las familias como servicios muy necesarios. Estos
servicios son similares a los que se han encontrado en estudios previos como necesarios,
en concreto el asesoramiento especializado (Kramer y Houston, 1998; Sar, 2000). La
necesidad de un mayor apoyo en aquellos casos en los que se desconoce el curso de la
discapacidad fue puesta de manifiesto por Gath (1983), asi como el asesoramiento

familiar (Myers, 1992).

Otros servicios que las familias valoran como necesarios son aquellos vinculados a la
formacidon para los padres y la orientacién ante diversas cuestiones que han de ir
afrontando a lo largo del ciclo vital (relacionadas con sus hijos con discapacidad
intelectual). Resultados similares encontraron Hill y Moore (2015), Miller et al., (2016) y
Ryan et al. (2009). Sus investigaciones observaron la importancia de los programas de
formacién para padres adoptivos o acogedores; también Denby et al. (2011)
encontraron que las familias cuyas adopciones fueron mas exitosas tuvieron acceso a

recursos de asesoramiento.

Con respecto a los grupos de apoyo e informacién sobre servicios diversos, las
familias manifiestan una necesidad moderada. Los grupos de apoyo son otro de los
elementos observados en estudios previos recientes (Denby et al., 2011; Hill y Moore,

2015, Miller et al., 2016, Ryan et al., 2009).

En relacion a cobertura de los servicios de educaciéon especial las familias se

muestran muy satisfechas. Los servicios sanitarios también son uno de los que tienen
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una mejor cobertura segin manifiestan las familias participantes en nuestro estudio, asi
como en los servicios de formacion y apoyo, donde también se observan buenos niveles

de satisfaccion.

En relacion a los grupos de apoyo e informacion sobre servicios diversos, los padres
parecen estar relativamente satisfechos con su nivel de cobertura. En contra de lo
observado en nuestras familias, Platz y Reilly (2004) encontraron que estos servicios

habian sido poco cubiertos.

Entre los servicios en los que las familias muestran un mayor descontento con su
cobertura, estan la atencion legal e informaciéon sobre discapacidades especificas.
También en el caso de los servicios de orientacion y de atencidn psicologica, su nivel de
cobertura es considerada como insuficiente por parte de las familias. Otros servicios con
los que las familias se muestran bastante insatisfechos son aquellos relacionados con los
apoyos para la transicidn, ayudas técnicas o para la comunicacion, fisioterapia o terapia
ocupacional, servicios para el empleo y apoyo ante dificultades en el area conductual del

hijo.

Hay servicios que han sido destacados en investigaciones previas como necesarios
para las familias y que sin embargo no observamos en nuestro. En primer lugar, la
necesidad de apoyo econdémico, encontrada en estudios recientes como los de Hill y
Moore (2015), Miller et al. (2016) y Ryan et al. (2009). En segundo lugar, el respiro
familiar que fue observado como uno de los servicios mas demandados (McDonald et al.
2001; Marcenko y Smith, 1991) y mas utilizado por los padres segiin Macaskill (1988).
Sin embargo, aparecen como los menos cubiertos en estudios posteriores realizados por

Glidden (1991) o Platz y Reilly (2004).
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Al igual que observé Sar (2000), las familias participantes no consideran necesarios

servicios relacionados directamente con la prevencion del fracaso de la adopcidn.

En nuestro estudio no hemos rastreado cudles son las barreras que las familias
encuentran o consideran en el acceso a los servicios como si hicieron McKay y Ross
(2011). El objetivo ha sido conocer cuales son aquellos servicios mas necesarios y, tal y
como hicieron Macaskill (1985), Rosenthal et al. (1991) y Rosenthal y Groze (1992),
saber cudl es su percepcién sobre los mismos. Las respuestas obtenidas han sido en base
a la propia experiencia de las familias y sus propios procesos de acogimiento y adopcion,

tal y como hicieron Denby et al (2011) y McGlone et al. (2002).

Los servicios de apoyo que las familias valoran como mdas necesarios y su nivel de
cobertura dependera previsiblemente del momento del ciclo vital en el que se

encuentren.

Otra cuestion importante que se desprende de nuestros resultados es la necesidad
de tener informacién sobre diversos tipos de discapacidad. Algunas familias han
manifestado claramente su desconcierto ante el desconocimiento de lo que les sucede a
sus hijos. Esto no se produce cuando los hijos tienen una discapacidad previamente
conocida por los padres, que suelen ser los casos de los nifios adoptados con sindrome
de Down. Nuevamente se pone de manifiesto cémo hay discapacidades para las que hay

una mayor informacién que es, ademas, accesible para las familias.

Los problemas de conducta han aparecido también entre las familias participantes
como uno de los elementos mas estresantes durante el proceso de crianza de sus hijos.

La ausencia de servicios de apoyo vinculados con esta cuestién son de los que mas
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insatisfaccion generan en las familias, lo que con alta probabilidad jugara un papel

importante en el nivel de satisfaccion familiar.

Esta dimensién nos facilita una informacién muy valiosa sobre cuales son las areas
de apoyo mas importantes para los padres adoptivos o acogedores. También nos
permite rastrear cudles son las lineas a seguir en relacion a los procesos de intervencion
y cdmo, a medida que los hijos con discapacidad van cumpliendo afios, se encuentran en

situaciones en las que necesitan apoyos de los que no disponen.

6.6.2. (Existen diferencias con respecto a los apoyos en funcion
de si la adopcion o el acogimiento se realiz6 por la via ordinaria o
especial?

Hemos observado diferencias con respecto a los apoyos en funcién de si las familias

realizaron la adopcion por procedimiento ordinario o especial.

En el caso de las familias que adoptaron o acogieron por via especial, los mas
demandados son los servicios de audicion y vista y los de habla y lenguaje. Los nifios
adoptados por esta via son fundamentalmente nifios son sindrome de Down, quienes
presentan con frecuencia problemas en estas areas y ademas acuden a servicios de

atencion temprana.

Las familias que realizaron la adopcién o acogimiento por via ordinaria valoran
como mas necesarios los servicios de informacion sobre necesidades especificas y
también los de empleo o formacion para el empleo. En estos casos encontramos nifios y

jovenes cuyas discapacidades han sido diagnosticadas con el paso del tiempo y en
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muchas ocasiones tienen una etiologia desconocida. La necesidad de informacién sobre
el origen, la sintomatologia y posible evolucién es una cuestiéon importante para las

familias.

6.7. El bienestar de las familias que han adoptado o acogido hijos con

discapacidad intelectual.

Consideramos que las familias gozan de mayores niveles de bienestar familiar
cuando dan por concluido con éxito el proceso de adaptacion y presentan altos niveles

de calidad de vida familiar.

6.7.1. (Muestran las familias que han adoptado hijos con

discapacidad intelectual altos niveles de bienestar?

Practicamente todas las familias integrantes de la muestra se sienten satisfechas de
haber adoptado. En general y a pesar de las dificultades es clara su respuesta al
respecto. Resultados similares mostraron otros estudios, con altos niveles de
satisfaccion con la adopcion o acogimiento (Glidden, 1989, 1991; Glidden y Pursley,
1989; Glidden et al,, 1988; Goetting y Goetting, 1993a, 1993b; Good, 2016; Lightburn y
Pine, 1996; Marx, 1990; Nelson, 1985; Rosenthal et al,, 1991; Rosenthal y Groze, 1990,
1992; Todis y Singer, 1991). Se observa, al igual que en el estudio de Rosenthal y Groze

(1992), un impacto familiar positivo de la adopcion.
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Si, si, pese a que en miles de momentos me he arrepentido y el que te diga lo
contrario te miente. Lo que pasa que te arrepientes en el momento (...). Ha habido mil
momentos que decia: «Pero bueno, yo con lo bien que vivia (...) ;/dénde me he metido?».

Padre adoptivo. Procedimiento ordinario.

Las caracteristicas especiales han sido encontradas como elementos capaces de
contribuir y participar en la riqueza de las familias adoptivas, como también

concluyeron Glidden, (1991), Goetting y Goetting (1993b) y Todis y Singer, (1991).

Entonces muchas veces todavia hoy es (...), es que eso, qué milagro, tomamos una
decision que nos ha cambiado la vida, que podriamos no haber tomado y lo que nos
habriamos perdido. Esa es la sensacidn, de decir: menos mal.

Padre adoptivo. Procedimiento especial.

Apenas alguna familia no comparte este sentimiento de satisfaccion y también en
algiin caso verbalizan como hay sentimientos encontrados ya que, aunque en buena
medida si se sienten satisfechos, también hay momentos en los que se cuestionan. Esos
sentimientos de satisfaccion, a pesar de los mayores retos, han sido encontrados en
investigaciones recientes (Ferndndez y Fuentes, 2001; Flaherty y Glidden, 2000;
Glidden, 2000; Lazarus et al., 2002; Lindstrom et al., 2013; Perlman y Waldman, 2008;

Perry y Henry, 2009; Reilly y Platz, 2003).

No puedo decirte un 100% estoy feliz de haber adoptado a mi hijo. Es todo, es mi
vida dia a dia, dia y noche, 24 horas, 365 dia, pero eso tampoco es sano. Entonces esa

es mi parte negativa, que no es sana. Porque ti como madre, como persona (...)
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necesitas tu espacio y yo no lo tengo. Entonces hay momentos que nuestras
circunstancias se vuelven mds tensas porque a mi me falta ese espacio. Es triste pero
esa ast.

Madre adoptiva. Procedimiento ordinario.

En todo caso, la mayoria de las familias hacen un balance positivo de su experiencia
adoptiva. Estos resultados son acordes con los encontrados por Glidden (1989), en cuyo
estudio la mayoria de las familias manifiestan que la adopcién cumplié e incluso superé

sus expectativas.

Un 10, no, matricula de honor (...) Si, o sea, sabemos que es lo mejor de nuestra vida para los
cinco, bueno, ahora para los seis, el también, pero para todos, si, s, ha sido lo mejor de nuestra vida.

Madre adoptiva. Procedimiento especial.

El balance es muy positivo. Ha sido un primer afio duro (...). Ha sido muy duro, pero
(nombre del nifio) es una bendicion, siempre lo decimos, es una bendicion.

Madre adoptiva. Procedimiento especial.

Encontramos también familias cuya vivencia no es valorada de la misma manera,

sintiendo que ha pesado mas lo negativo que lo positivo.

Yo siempre digo con sufrimiento, con mucho sufrimiento. El balance es decir cémo
sufrimos ahi. Y a nivel de pareja que seqguimos porque yo digo; si no nos separamos de
esta... Porque es que era «yo no puedo mds».

Madre acogedora. Procedimiento ordinario.
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Practicamente todas las familias manifiestan que, tras su experiencia y en ocasiones
a pesar de las dificultades, volverian a adoptar de nuevo. Encontramos respuestas en
muchos casos muy firmes incluso en casos en los que han hecho frente a retos
importantisimos durante los afios de crianza. Concuerdan estos resultados con los
obtenidos por Glidden (1989), en cuyo estudio un 86% manifiesta que volveria a
adoptar. En su estudio de 1990 encuentra que 95% de las madres que adoptaron hijos
con discapacidad intelectual si volverian a adoptar. Goetting y Goetting (1993a) y Forbes
y Dziegielewsky (2003) encuentran que la mayoria de las familias volverian también a

adoptar.

- Si pudiéramos volver atrds, ;volveriais a adoptar?
- Claro, pero ahora ya sin dudas. Ahora con conviccién.

Padre adoptivo. Procedimiento especial.

- Si pudiéramos volver atrds, ;volveriais a adoptar?
- Una y mil veces.

Madre adoptiva. Procedimiento especial.
Si, sin ninguna duda, pero vamos, cero dudas. De hecho, desde que nos la dieron ya
la sentiamos nuestra.

Madre adoptiva. Procedimiento especial.

Si, yo no me arrepiento y ademds yo estoy, de verdad, muy contenta de haberlos

adoptado, de hecho, ;las ves ahi? Todas las cintas que hay ahi, que las tengo todavia en
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video, que no me quiero deshacer del video, y tengo toda su infancia, todos los anos. Es

que tenia la cdmara siempre preparada...

Madre adoptiva. Procedimiento ordinario.

No obstante, si encontramos familias en las que la respuesta a esta pregunta no es
tan clara y consideran que probablemente no volverian a adoptar si pudieran volver a
atras. También hay estudios en los que se encuentran resultados acordes a esta linea,
como el de Deiner et al. (1998), donde un 43% de los participantes manifiesta que no

volveria a adoptar.

- ;Si pudiéramos volver a atrds, ;volveriais a adoptar?

- Yo creo que no.

Padre adoptivo. Procedimiento ordinario.

Yo, nifios como (nombre del nifio) lo tengo clarisimo: no. Si me dicen que tengo que
pasar lo mismo que... No, no. Es que fue sacar fuerzas de donde no habia y por criterios
de decir, es que tenemos que tirar con (nombre del nifio). Y porque teniamos hijos y ya
sabiamos también lo que son noches sin dormir, lo que son preocupaciones, pero le
pilla a un matrimonio con un crio de estos y vamos, no dura ni cinco meses, es que

superaba.

Madre acogedora. Procedimiento ordinario.

Las familias de nuestro estudio se sienten felices en términos generales, resultados

acordes con lo observado en otros estudios previos (Glidden y Cahill, 1998; Glidden y
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Johson, 1999). Es frecuente encontrar que hacen matices, pero la valoracién general es

de felicidad.

Si. En lineas generales, si. No se puede ser feliz las 24 horas del dia los 365 dias del
afio. Partiendo de esa base, en lineas generales, si. Ya te digo que nos llevamos bien,
luego con el paso de los aifios todas las piezas van encajando, los chavales se van
tranquilizando, se sienten mds unidos a ti, ellos mismos se van dando cuenta de que tt
no eres el enemigo a batir, sino todo lo contrario (...).

Padre adoptivo. Procedimiento ordinario.

Encontramos también algunas familias que, por el contrario, sienten que no son
felices, y en cuyos discursos observamos una importante inquietud con respecto al
futuro también. En el estudio realizado por Forbes y Dziegelewsky (2003), encontramos
familias que experimentan dolor, shock, depresion, desconcierto, rabia, culpa amargura,
sentimientos de haberse equivocado, enfado, aislamiento, estrés y desesperanza.
Glidden y Johnson (1999) también observaron angustia ante la anticipaciéon del futuro

en algunos participantes.

Ummm, yo creo que no. No. No, porque nos hemos visto muy limitados. No... no por
lo que ya hayamos vivido, que ha sido terrible, sino que es que miras el futuro y dices ;y
qué hago? Claro es que el problema es que uno diga «no, esto va a mejorar». No, no

mejora, yo no veo mejoras.

Padre adoptivo. Procedimiento ordinario.
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La mayor parte de los que contestaron a esta pregunta valoran su vida
positivamente, manifestando que esta ha sido felizz A pesar de la valoracion
mayoritariamente positiva, es muy importante la proporcion de familias que consideran
que la adopcién no ha transcurrido seglin ellos habian previsto. Resultados similares
encontraron Denby et al. (2011), quienes manifestaron que los padres se han

encontrado con una realidad que no era la esperada.

Mas de la mitad de las familias valoran que la adopcién ha sido peor de lo esperado y

en una proporcién bastante inferior hallamos familias que consideran que ha sido mejor.

Hombre, nada. Nosotros pensamos que iba a ser otro mds y asi es lo que intentamos.
Yo no sabia que habia nifios tan hechos polvo como este. En la vida yo me podia
imaginar, porque es verdad que a nivel de trabajo yo estaba... pero no eran como
(nombre del nifio), eran otro tipo de nifios

Madre acogedora. Procedimiento ordinario.

Te puedes imaginar problemas, eso lo teniamos clarisimo, que ibamos a tener mds
problemas, pero estos problemas, o sea, ni aunque me los hubiesen dicho, no me los
hubiera imaginado jamds.

Padre adoptivo. Procedimiento ordinario.

Deiner et al. (1988) observaron que los padres tendian a una evaluacién positiva. En
nuestro trabajo, aunque sea en proporciones inferiores, también hay familias que

valoran sus vidas en términos muy positivos.
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Pues bueno, con... ufff. Pues han sido afios buenisimos, como siguen siendo, porque
es que (nombre del nifio) te hace la vida stper feliz, stiper feliz. Yo es que lo miro y lo
veo y lo veo tan feliz, tan contento...

Madre adoptiva. Procedimiento especial.

No, no, no. No porque estdbamos tan convencidos de lo que haciamos, que no. Es
mds, creo que hasta la diferencia ha sido en positivo, porque (nombre nifio) no ha
tenido ningtin problema de salud, ningtin problema de integrarse en la familia, es un
nifio stiper sociable, evoluciona fenomenal, aprende muy bien, con lo cual es que
encima ha sido mucho mds fdcil de lo que podiamos imaginar.

Madre adoptiva. Procedimiento especial.

Si, ha sido muchisimo mejor. De verdad porque si teniamos fantasias y si
imagindbamos cosas, igual que con los nifios (...). Porque esa es otra, cada avance de
(nombre del nifio), fijate que hemos visto a todos nuestros hijos empezar a hablar,
ponerse de pie, empezar a andar (...) y todos te han alegrado y todos te han conmovido
pero lo de (nombre del nifio) es siempre cuatro veces mds.

Padre adoptivo. Procedimiento especial.

En la misma linea de lo encontrado en nuestro estudio, Glidden y Pursley (1989)
observaron que, aunque hayan sufrido impactos negativos, las familias manifiestan que
la experiencia adoptiva ha sido mejor de lo esperado. En su estudio, Glidden (1984)
observa que algo mas de la mitad de las familias habian superado sus expectativas y

volverian a adoptar.
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Algunos padres manifiestan como sus hijos han sido finalmente capaces de
desarrollarse y de alcanzar metas que ellos no hubieran imaginado. Por el contrario, en
los casos en los que los padres contaban con adoptar a un hijo sano, esto ha tenido un
proceso inverso. En términos generales esperaban un desarrollo que claramente no se

ha producido.

a) Adaptacion familiar a la adopcion.

La mayor parte de las familias considera que en el momento del estudio ha
finalizado el proceso de adaptacion familiar a la adopcién. La adaptacion familiar ha sido
objeto de estudio en diversas investigaciones previas. Berastegui (2012) y Glidden
(2000) sefialaban la importancia de los procesos de adaptaciéon en las adopciones y
acogimientos. También Egbert y LaMont (2004) manifestaron la importancia del
proceso de la adaptaciéon en el éxito de las adopciones. Groze y Rosenthal (1991)
evaluaron la adaptacion familiar a la adopcién y en nuestro pais, Fernandez (2002)

describi6 el proceso de adaptacion para el éxito de las adopciones especiales.

En términos generales, las familias participantes valoran positivamente su
experiencia de adopcion o acogimiento. Resultados similares a los de nuestro estudio
encontraron Coyne y Brown (1985a), Gath (1983), Macaskill (1988), Reilly y Platz
(2003) y Sinclair (1985) en los que la adopcion ha sido valorada en términos positivos.
No obstante, encontramos casos en los que también han experimentado sentimientos de

renuncia o pérdida a raiz de la llegada del hijo.

Al principio te limita en muchas cosas porque tu tienes una forma de ver las cosas y

tu pareja otra, entonces te limita a la hora de hacer cosas juntos porque tii quieres de
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una manera y él de otra y ya entonces ahi empieza la separacién. ;Mi limitacién
ahora? Pues que al final somos dos, me ha faltado mi espacio, me limita en mi espacio
(.-.). Pero también es cierto que entre semana estoy tan cansada que me viene a
acostar todos los dias y entonces me acuesto y al rato viene a darme las buenas noches,
[risa] asi que no me voy a quejar tampoco.

Madre adoptiva. Procedimiento ordinario.

Si me preguntas, ;jestard contento con él? Si. ;Nos une familiarmente? Hombre, ya
te digo, cuando hemos tenido que hablar de él de tantas cosas y decidir tantas cosas, a
la fuerza también te... Pero también hay veces que no nos da tiempo y a mi me genera
mucha frustracioén (...). De facilidad nada. No sé, estoy encantada, pero reconozco que
es una labor altamente de dedicacidn, no te voy a engaifiar contando solo lo bonito.

Madre acogedora. Procedimiento ordinario.

A pesar de las diferencias en relacion al tiempo de convivencia entre las familias
participantes del estudio, la mayoria consideran que el proceso de adaptacion familiar
ha finalizado. Resulta llamativo el hecho de que, independientemente de los tiempos de
convivencia (muy dispares como sefialamos anteriormente), la consideracion de haber
finalizado el proceso de adaptacién a la adopcién sea la misma.

Asi, algunas familias han manifestado que el momento de tener por fin un

diagnéstico claro les ha ayudado en su proceso de adaptacion posterior.

(.-.) lo descubrimos porque una tutora que tuvo estaba empeiiada en que mi hijo
tenia mala leche y que lo estaba haciendo a propdsito y que yo le sobreprotegia, que

era una madre sobreprotectora. Pide informe psicolégico a la Comunidad sin previo
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aviso a nosotros. Nos citan (...). Y nos dice el psiquiatra de la Comunidad que si
sabiamos por qué estdbamos ahi. «Pues no». «La tutora de su hijo ha pedido que
evaluemos porque segun ella pasa esto y esto y esto». Pues la piedra se volvié contra
ella porque les obligé a que tenian que hacer una adaptacién curricular porque mi hijo
tenia un Sindrome de Atencion Dispersa, porque mi hijo era un nifio limite, ;vale? Me
fui a la directora, me fui a la psicéloga del colegio y me fui a la tutora, claro. Y entonces
fue cuando descubrimos. Y a partir de ahi pues haciamos todo lo que nos decia la
psicéloga del colegio: libros de buscar a Wally, jugar a las parejas, me ponia yo a jugar
con él.... Y cuando aparecié (nombre de la psiquiatra) fue nuestra santa salvacién.
Empezamos con el Concerta y fue una maravilla.

Madre adoptiva. Procedimiento ordinario.

Cuando el diagnostico es conocido desde el inicio, se puede facilitar la anticipacion
de algunas cuestiones que pueden darse a lo largo de la vida, vinculadas a la crianza de
un hijo con una discapacidad de diagnostico determinado. No obstante, también hemos
de tener en cuenta que podriamos encontrar familias que hayan adoptado hijos con
discapacidad intelectual voluntariamente y que hayan tenido que hacer un ajuste
posterior igualmente. Conocer la discapacidad de los hijos no implica tener siempre una
imagen ajustada de lo que serd su crianza. Palacios et al. (2005a) pusieron de manifiesto
como los nifios han padecido situaciones de dificultad que marcan su desarrollo. Esto
nos lleva a deducir que, ademas del diagnostico concreto de discapacidad y su curso,
habremos de tener en cuenta cuales han sido las experiencias de adversidad previa de
los nifios. No obstante, y a pesar de estas dificultades afiadidas, los resultados de las

adopciones que encuentran son satisfactorios.
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La satisfaccion familiar es una variable muy presente en las investigaciones de
adopcidén de nifios con necesidades especiales, también en las mas recientes (Anderson,
2005; Asbury et al., 2003; Baskin et al., 2011; McGlone et al., 2002; Reilly y Platz, 2003 y
2004; Sar, 2000). En nuestro pais, Rosser (2010) encuentra en su estudio que las

familias se encuentran muy satisfechas en relacién al proceso adoptivo.

b) Calidad de vida familiar.

La calidad de vida familiar es otra de las variables de mayor relevancia en nuestro
estudio. Las familias participantes en el estudio muestran, en términos generales, altos

niveles de calidad de vida familiar.

La mayoria de ellas se sienten satisfechas con respecto a su dinamica de interaccion
familiar, resultados similares a los que encontré Glidden (1994). Asimismo, se
consideran capaces de afrontar las dificultades y también manifiestan que cuentan con
fuertes vinculos afectivos entre sus miembros; Rosenthal y Groze (1992) también
encontraron resultados de interaccion familiar positiva en su estudio. Rosenthal (1993)
estudié la interaccién familiar como factor importante dentro de las adopciones
especiales y relacionado con ello, Rich (1998) encontr6 que la interaccion familiar
influye en gran medida en el desarrollo de los hijos (tanto en familias adoptivas como

biologicas).

De igual manera, los padres sienten que sirven de orientacién y apoyo a sus hijos. La
mayoria de ellos tratan de conseguir la mayor independencia y autonomia de sus hijos

con discapacidad. Estas familias cuentan con una red de apoyos informales (familia
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extensa y amigos). No obstante, las familias se ven en ocasiones ante importantes

situaciones de estrés en las que no siempre han sentido que tenian el apoyo necesario.

Con respecto al bienestar fisico y material observamos los mayores niveles de
satisfacciéon, destacando lo relacionado con los servicios médicos, sanitarios y la
seguridad. La toma de conciencia a nivel social de las necesidades que tienen las
personas con discapacidad ha producido cambios en aquellos sectores que se ocupan de
ello. Asi Forbes y Dziegielewski (2003) encuentran que la mejora de la calidad de vida
de las personas con discapacidad se ha convertido en uno de los objetivos primordiales

de los proveedores de servicios.

Encontramos unos niveles de satisfaccion ligeramente inferiores en lo relacionado al
apoyo con los grupos de iguales y amistad. Sinclair (1985) observo que la calidad de vida
estd muy relacionada con sus relaciones interpersonales en las personas con
discapacidad y hay autores que concluyeron que la familia es el principal apoyo para la
persona con discapacidad (Garcia y Crespo, 2008; Gonzalez et al., 2013; Verdugo, 2004).
También manifiestan menor satisfaccién con respecto a la relacién que mantienen con
las entidades que dan el apoyo a sus hijos. En esta misma linea Glidden (1989) observé
que en ocasiones las familias experimentan dificultades en la interaccion con los
profesionales y mas alla, McDonald et al. (1991) y Moffat y Thoburn (2001) concluyeron
que la interaccién entre la agencia y la familia es un elemento importante en el resultado

de las adopciones.

El hecho de que las familias muestren altos niveles de calidad de vida familiar con
respecto a todas las dimensiones constituye un buen indicador acerca de como estas

tienen garantizada la cobertura de sus necesidades y tienen acceso a determinados
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servicios. Esto viene determinado, no solo por tratarse de familias con medios para
poder obtenerlo, sino también con habilidades y por supuesto un contexto donde las
necesidades de las personas con discapacidad intelectual son tenidas en cuenta. Es
innegable que siempre hay cuestiones que implementar y mejorar, entre ellas por lo que
se desprende de nuestro trabajo, todo lo relacionado con la interaccién social con

grupos de iguales de los hijos con discapacidad intelectual.

Es relativamente frecuente que las relaciones de estos nifios y jovenes vengan
determinadas por los entornos educativos y aquellos otros que los padres facilitan (con
sus propios grupos de amigos, las entidades con las que colaboran, etc.). No es de
extrafiar que los nifos lleguen a su juventud sin haber experimentado y sin haber tenido
la oportunidad de construir su propio entorno social, por lo que en ese momento
aparecen mayores dificultades. Es frecuente que los padres demanden grupos de ocio
alla donde los hijos realizan algun tipo de actividad y no siempre se cuenta con este
servicio; en algunas entidades se persigue la adquisicion de ciertos niveles de autonomia

para que los jovenes puedan adquirir habilidades sociales en este sentido.

Por otro lado, también en su relacion con las entidades es donde obtenemos unos
ligeros menores niveles de calidad de vida familiar. Motivado por diversas cuestiones
que van desde la percepcion de contar con profesionales poco cualificados a la sensacién
de no ser suficientemente apoyados, se pueden generar relaciones tensas entre las
familias y las organizaciones. Para ello, seria recomendable poder establecer espacios de
intercambio, de escucha, con un caracter no necesariamente formal en el que poder
escuchar, por un lado, las demandas de las familias y por otro, las posibilidades reales de

apoyo de las organizaciones.
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6.7.2. (Hay relacion entre las diferentes variables de bienestar?

Observamos que aquellas familias que perciben que han integrado a su hijo
adoptado o acogido y que consideran que ha finalizado el proceso inicial de adaptacion,
asi como que la adopcién ha conllevado para ellos consecuencias positivas, muestran
también mayores niveles de calidad de vida familiar en todas sus dimensiones a

excepcidn de bienestar fisico y material.

En estas familias con altos niveles de adaptacién, también encontramos buenas
relaciones entre sus miembros y un clima emocional positivo. Asimismo, presentan
mayor satisfaccion en su rol como padres y mayores niveles de salud fisica y mental de
la familia, ademas de contextos fisicos mas satisfactorios. También son familias con altos
niveles de satisfacciéon en el cuidado familiar, la obtenciéon de ayuda externa, las
habilidades para tener relaciones fuera de la familia y conseguir aquellos recursos que
les permitan acceder a los servicios necesarios; son familias con menores niveles de
estrés, y que tienen mayores opciones de participar en actividades diversas de caracter

laboral, educativo y de ocio.

La mayoria de las familias participantes del estudio estan satisfechos con la
adopcidon, hacen un balance positivo y sienten que volverian a adoptar de nuevo;
también aquellas familias en las que la llegada del hijo fue peor de lo esperado muestran
altos niveles de bienestar. Los resultados son similares a los encontramos, como hemos
visto, en la literatura previa. Sin embargo, el hecho de que sean una proporcién muy
reducida no implica que debamos olvidar justo a las familias cuya experiencia no ha sido

tan satisfactoria. Hemos encontrado en algunos de los participantes historias de vida
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llenas de dificultad, que han condicionado negativamente su vida familiar a lo largo de

los anos.

La necesidad de dar una informacion real, de contar con la disponibilidad de las
entidades y profesionales, de que los cauces de tramitacién sean transparentes, ayuda a
las familias a elaborar y afrontar las situaciones que posteriormente puedan llegar.
Aunque no se pueda conocer cudl es el alcance de las posibles carencias de un nifio, una
comunicaciéon honesta en la que la propia entidad reconozca esa imposibilidad y
comunique la posibilidad de situaciones dificiles, preparara a los padres para posibles

dificultades.

Las consecuencias para estas familias en el largo plazo han sido en ocasiones muy
importantes, manifestando un total aislamiento social y familiar en algunos de los casos
e incluso graves problemas de salud en los padres que ellos identifican con la dureza de

los afios vividos.

Pero es que te afecta todo. Estds dando tu alma por esto, tienes un problema para
toda la vida y es que oyes esas respuestas...(...). No, no, pero yo por eso te decia que
hemos procurado... que nos ha limitado muchisimo la actividad social. Es mds fdcil no
salir y no tienes esos problemas. Claro, claro. Es que al final vives recluido en casa para
evitar malas experiencias.

Padre adoptivo. Procedimiento ordinario.
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6.8. Lasrelaciones entre los factores personales, familiares y sociales
y el bienestar familiar.

6.8.1. (Hay diferencias en el nivel de bienestar en funcion de
otras variables relacionadas con la adopcion o con el nifio?

En relacién con el acogimiento o adopcién y el bienestar familiar encontramos en

nuestro estudio diferencias con respecto al bienestar familiar y el procedimiento por el

cual se realiz6 la adopcion o el acogimiento.

Aquellas familias que realizaron adopciones o acogimientos especiales muestran
una mayor satisfaccion con la adopcion que aquellas que lo tramitaron a través de la via
ordinaria. Son estas mismas familias las que muestran también un mayor sentimiento de
felicidad familiar actual, asi como un mejor balance general de lo que ha sido su proceso

de adopcién o acogimiento.

Nuevamente el hecho de haber elegido la adopcién o acogimiento especial y por
tanto conocer la discapacidad del hijo previamente aparece como un factor influyente en
el bienestar familiar. La importancia de la elecciéon voluntaria vuelve a manifestarse
como una cuestion central en el bienestar de las familias adoptivas o acogedoras. Este
resultado debe ser tenido en cuenta a la hora de planificar los procesos desde el inicio,

con un planteamiento de apoyo a largo plazo para las familias.

Con respecto a las variables del nifio encontramos relacién entre la edad del nifio en
el momento que se produce la adopcion o el acogimiento y el nivel de bienestar familiar,
de manera que observamos menores niveles de adaptacion familiar a la adopcion y

calidad de vida familiar a medida que aumenta la edad de la adopcién. La mayor edad
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del nifio crea diferencias especialmente significativas en relacion a las dimensiones de
calidad de vida familiar referentes a la disponibilidad de recursos de apoyo y el papel
como padres. Es decir, los padres que adoptan nifios mayores presentan menores
niveles de bienestar familiar. Hockey (1980) observé que cuanta mas edad tiene el nifio
en el momento de la adopcidn, mas problemas emergen posteriormente. Rosenthal y
Groze (1992) encontraron que en aquellas familias en las que la adopcién se produjo
entre los 0 y los 5 anos, el impacto familiar fue mas positivo. En estudios mas recientes,
como el de Leung et al. (2005), los resultados apuntan a que cuanto mas pronto se dé a
los nifios en adopcidn, mejor funcionamiento familiar se observa. Esto que ocurre en la
adopcién en general se repite en la adopcién de nifios con discapacidad intelectual.
Algunos estudios sobre discapacidad intelectual han destacado la relaciéon entre la edad
del nifio y los niveles de estrés que afronta la familia. Los resultados son diversos, ya que
algunos estudios encuentran mayores dificultades cuando el nifio es mas pequefio
(Galvin, 2000) y que se va reduciendo a medida que crecen (Ritzema y Sladeczek, 2011).
Otros por el contrario concluyen que el estrés aumenta con el paso del tiempo por los
nuevos retos a afrontar (Barrientos et al.,, 2010; Baker et al., 2005; Barroso et al., 2010
en Rubio, 2016; Rubio, 2016). Finalmente hay estudios en los que se encuentra que el

estrés se mantiene a lo largo del tiempo (Dyson, 1993, 1997).

La confluencia de dos circunstancias importantes -niflos mayores y con
discapacidad- han sido encontradas en la literatura previa como factores de riesgo en la
adaptacion a la adopcion y calidad de vida familiar (Fernandez et al., 2000). En la
medida en la que los nifios han pasado mdas tiempo sin una familia, son mayores las

secuelas que pueden quedar para su desarrollo posterior. En algunas ocasiones los
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procedimientos tras la asignaciéon se han demorado afos, lo que supone un grave

perjuicio para el nifio.

La asignacion en un corto espacio de tiempo de una familia para nifios que esperan
(especialmente aquellos que tienen una discapacidad), y evitar asi largos periodos de
institucionalizacidn, tienen efectos muy positivos en el desarrollo. Entre las familias
participantes hemos conocido una historia en la que la entrega aun en un periodo de
convalecencia del menor favorecié una recuperacion mucho mas rapida de lo que era

previsible.

(nombre del nifio), el primer dia, le cupo por el cuello de la camiseta, era una
«ratilla» asi. Y ya te digo, no abria... no respiraba, no comia, o sea, era.. Habia una
voluntaria que iba todos los dias a cogerlo un ratito para que sintiera el calor humano,
pero estaba tan estancado que decian: «Cualquier dia llega una infeccién (...) y se lo
lleva por delante. Como alguien no le dé ese calor para que tenga deseos de salir
adelante, no va a salir». Porque siempre esperan a que tenga el alta para darla en
adopcién por si no sale, pero es que los médicos temian que no saliera si no iba alguien
(-.). Y salié. De hecho, cuando llegamos nos dijeron: «Este nifio va a estar aqui muchos
meses», y no, a las dos semanas. Pero fue el calor humano porque estaba igualmente
atendido con los mismos médicos y fue el calor humano lo que le hizo salir adelante. Y

ya te digo, aprendid a respirar, aprendié a comer.

Madre adoptiva. Procedimiento especial.

Observamos también diferencias en los niveles de bienestar entre aquellas familias
que realizaron la adopcion o acogimiento por procedimiento ordinario o por

procedimiento especial.
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Los participantes que eran conscientes de la discapacidad de sus hijos antes de la
adopcién o acogimiento presentan niveles superiores de bienestar que aquellas familias
que realizaron un procedimiento ordinario y que descubrieron posteriormente la
discapacidad de sus hijos. Estas diferencias aparecen tanto en el nivel de adaptacion a la

adopcién como en los niveles de calidad de vida y todas sus dimensiones.

(...) nos ha aportado mucha felicidad, mucha... Yo creo que es nuestro canto de
gracias a la vida, porque si ellos no hubieran estado en nuestras vidas, no hubieran
sido tan completas, yo estoy convencida.

Madre adoptiva. Procedimiento especial.

Si, si, si. Muy bonito, o sea, es que es de verdad, o sea, yo estoy muy orgullosa (...) ; Tu
sabes la alegria que es «tengo cuatro hijos, tal»? Es muy bonito (...). Este capitulo se
cierra y es nuestra hija, que siempre va a ser un poco especial por lo que ha sido, pero...
Si, muy felices. Altamente recomendable, si.

Madre adoptiva. Procedimiento especial.

Y si tienes... O sea, aparte del mal ambiente constante que hay en casa, en cuanto
haya la mds minima discusion a mi y, bueno, a mi mujer nos produce pues un
agotamiento, un agotamiento por problemas de ansiedad, depresion, etcétera,
etcétera, hipertension. Estamos muy tocados (...). Es que no ha habido, digamos, un
intercambio de gratificacion, no ha habido una recompensa.

Padre adoptivo. Procedimiento ordinario.
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Las familias que desconocian la discapacidad intelectual de sus hijos antes de la
adopcién supera la mitad de las participantes en el estudio. Es una proporcion
sensiblemente superior a la encontrada en otros estudios, como el de Barth et al. (1988),
que ascendia a un 20%. Se trata de familias que realizaron la adopcién o el acogimiento
por la via ordinaria. De ahi pueden derivarse dificultades que tienen que ver, como
hemos ido viendo a lo largo del estudio, con alcanzar un diagnéstico, aceptar la realidad
del hijo adoptado, afrontar numerosos retos y dificultades, entre otras. Investigaciones
previas observan que el conocimiento de la discapacidad previamente conlleva un
menor riesgo en la adopcién (Glidden, 1991; Rosenthal, 1993), motivado probablemente
por haber podido prepararse mejor para afrontar los retos que conlleva la crianza de un

hijo con discapacidad (Rosenthal y Groze, 1990).

En nuestro estudio no observamos diferencias en el nivel de bienestar familiar en
funcién de variables vinculadas a la adopcion o el acogimiento, como son el tipo de

medida (adopcién o acogimiento) o el pais de origen.

En relacién a la medida (adopcién o acogimiento), tan solo en el estudio realizado
por Tyebjee (2003) se hace alusion a esta variable; en su caso, buscaron diferencias

sociodemograficas entre ambos grupos que finalmente no fueron encontradas.

Sin embargo, con respecto al pais de origen Tello et al. (2015) observaron que puede
influir en el tipo de patologia que presenta el nifio; encontraron que en adopcion
internacional es mas frecuente el diagnostico de TDAH y SAF, especialmente en nifios
procedentes de paises de la Europa del Este. Resultados similares ya encontraron

Hernandez-Muela et al. (2003), exponiendo que en los paises de la Europa del Este se
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encuentran conductas de riesgo durante el embarazo y es frecuente el abandono en

orfanatos.

El hecho de conocer la realidad de los paises de origen de los hijos podria ser de
ayuda de cara a anticipar posibles dificultades posteriores. Tener un conocimiento
exhaustivo (aunque proceda en este caso de la investigacion médica), de las posibles
dificultades asociadas a determinados paises de origen (Tello et al.,, 2015), facilitaria
establecer y poner en marcha estrategias de prevencién que fomenten una atencion
temprana a los nifios que vienen de estos paises (antes, incluso, de observar sefales
claras). La falta de informacién en estos casos ha jugado un papel fundamental, aunque
como también se recoge en algin testimonio, el deseo de tener al hijo deseado
provocaba que las alarmas que pudieran generar algunas conductas quedaran

difuminadas.

Y, ademads, al principio eres tan ignorante que dices: «Vamos a ver...». Mi marido y
yo nos mirdbamos: «Las reacciones del nifio son normales. Somos dos extraifios, hemos
ido a Rusia, le hemos cogido y le hemos traido sin su consentimiento, ;qué quieres que
haga el nifio? Se va sin control a todas partes»

Madre adoptiva. Procedimiento ordinario.

En nuestro estudio no encontramos ninguna relacién entre los niveles de bienestar
familiar en funcién de las caracteristicas del hijo adoptado o acogido (sexo, edad actual,

ocupacidn, modalidad educativa o nivel de estudios alcanzado).

Sin embargo, en la literatura previa se ha sefialado cémo algunas variables
sociodemograficas estaban relacionadas con los niveles de satisfaccion o con el

resultado de la adopciéon en necesidades especiales. Asi, Nelson (1985) encontré
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mayores niveles de satisfaccion en padres que habian adoptado nifias; Fernandez
(2008), observd que en nuestro pais las adopciones interraciales de nifias presentaban

mayores dificultades.

La variable respecto a la cual se ha observado una mayor influencia en los estudios
previos es con respecto a la edad del hijo. Rosenthal y Groze (1992), Glidden y Johnson
(1999) y Marx (1990) encontraron mayores dificultades y mayores niveles de estrés

parental cuando los hijos alcanzaban la adolescencia.

Hemos encontrado que las familias que adoptaron un hijo con sindrome de Down
presentan mejores niveles de adaptacion familiar a la adopcidn y calidad de vida familiar
que en las familias que adoptaron hijos con discapacidades de otra etiologia. Ya Glidden
(1989) observd que en la medida en la que las familias contaban con informacién sobre
el tipo de discapacidad, los niveles de incertidumbre se reducian y los de satisfaccion se
incrementaban. En esta misma linea y algunos afios después, Glidden y Cahill, (1998)
observaron una preferencia por los nifios con sindrome de Down para la adopcidn,
motivada por la mayor disponibilidad de informacion. Macaskill (1985) observé que los
nifios con mas dificultades eran aquellos que tenian discapacidades de etiologia no
filiada y que estas se asociaban mas al periodo de institucionalizacion que a la
discapacidad en si. Las necesidades de apoyo de los hijos biolégicos con discapacidad
intelectual son encontradas en numerosos estudios como elementos que incrementan el
estrés en las familias (Baker-Ericzén et al., 2005; Basa, 2010; Dubbs, 2008; Gupta y Kaur,

2010; Hassal et al.,, 2005; Mak y Ho, 2007; Pozo et al., 2006; Webster et al., 2008).

Con respecto a las areas de dificultad y su relacién con la calidad de vida familiar y la

adaptacién familiar a la adopcidn, la cuestiéon que mas negativamente influye es el hecho
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de que el hijo adoptado o acogido tenga problemas de salud mental. Resultados en
consonancia con los nuestros encontraron Egbert y Lamont (2004) en cuyo estudio, los
padres que adoptaron hijos con problemas emocionales o de comportamiento se
consideraban a si mismos menos preparados y tenian peor vinculo. Ante este tipo de
dificultades también Glidden (2009) observa una menor satisfaccién con la adopcion.
Los problemas de conducta son encontrados por diferentes autores como generadores
de estrés en familias con hijos biolégicos con discapacidad intelectual (Abbeduto et al.,

2004; Bromley et al., 2004; Nachshen et al., 2005; Povee et al., 2012; Sayed et al., 2006).

Asimismo, hemos observado que los padres se sienten menos capaces de
desempefiar su rol o perciben que lo desempefian de peor manera cuando los hijos
presentan problemas en la convivencia familiar, con respecto a su cuidado o seguridad y
su salud. Coinciden algunas de esas areas de dificultad con las encontradas por Hill y

Moore (2015), que fueron hogar, escuela, comunidad y relacién con iguales.

No encontramos relacion entre el nivel de discapacidad (informado por los padres) y
los niveles de calidad de vida familiar o adaptacion familiar a la adopcién. Barth y Berry
(1988) concluyeron que el nivel de discapacidad es importante solo en relacion con las
caracteristicas de la familia. Otros estudios sobre familias con hijos biologicos con
discapacidad intelectual encontraron que en la medida en la que los hijos presentan
menor nivel de habilidades adaptativas, mayor estrés experimenta la familia (Martin,

2001).

Coyne y Brown (1985a), Glidden (1989, 1991) y Goetting y Goetting (1993a)
observaron una relaciéon positiva entre el nivel de discapacidad y la satisfaccion,

mostrando las familias altos niveles de satisfaccion en los casos en los que la
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discapacidad era severa o profunda. Gupta (2007), al contrario, encontr6 que cuanto
mas severa era la discapacidad intelectual del hijo, mas estrés provocaba en familias
biolégicas. Hockey (1980) encontrd peores resultados en los extremos, es decir, en

aquellos casos en los que la discapacidad era leve o profunda.

No obstante, hay otras areas de dificultad que se relacionan con una mayor
adaptacioén a la adopcion y calidad de vida familiar, como por ejemplo el que el hijo no

tenga unos niveles de autonomia suficientes (autodireccion).

En nuestro estudio no hemos rastreado cudles fueron las dificultades que los padres
detectaron en sus hijos en los primeros momentos tras la adopcion o el acogimiento. No
obstante, podria ser una cuestion a tener en cuenta ya que en los estudios realizados por
Glidden (1991) y Glidden y Pursley (1991) observaron que problemas iniciales deben
ser considerados como areas de dificultad posterior, lo que puede ayudar a anticipar

necesidades de apoyos.

En relacién al resto de discapacidades hay una mayor incertidumbre frente a como
pueden sucederse los acontecimientos, y habitualmente las familias no quieren asumir
riesgos desconocidos, por lo que prefieren adoptar hijos con sindrome de Down
(Glidden, 1989). En su estudio con familias bioldgicas, Bristol (1987) sefialé que la
disposicion de recursos predice en buena medida la satisfacciéon familiar y las familias
con hijos cuyas discapacidades son diferentes al sindrome de Down suelen tener menos

alternativas de apoyo especifico.

En estos casos, tal y como encontraron McDonalds et al. (2001), la acumulacion de

necesidades especiales ejerce como importante predictor de ajuste familiar a la
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adopcion. Nos encontramos con nifios y jovenes que, ademas de la discapacidad
intelectual, presentan problemas emocionales y de conducta e incluso en ocasiones
patologias organicas fruto de la ausencia de un cuidado adecuado. Lejos de desanimar a
su adopcidn, estos nifios necesitan de una familia en la que crecer y desarrollarse tanto
como los demas. En la misma linea que propusieron Barth et al. (1988), pensamos que
esta acumulacion de necesidades especiales debe ayudar a orientar la colocacién en
familias adecuadas. La adopcién o acogimiento de estos nifios es una alternativa mejor
que la institucionalizacién; algunos estudios, incluso, han puesto de relieve resultados
mas positivos en familias adoptivas que en familias con hijos biolégicos con

discapacidad intelectual (Glidden, 1990; Glidden et al., 1988; Marx, 1990).

6.8.2. (Hay diferencias en el nivel de bienestar en funcion de las
caracteristicas sociodemograficas y de composicion familiar?
Nuestra investigacion tan solo ha encontrado relaciéon entre el bienestar fisico y
material de la familia y el nivel educativo del padre y de la madre. A mayor nivel de
estudios, mayor nivel de bienestar fisico y material, probablemente asociado al mayor

nivel salarial y bienestar material de las personas con estudios superiores.

Los resultados sobre la influencia del nivel educativo de los padres en los estudios
previos son diversos. Platz y Reilly (2004) consideraban que un nivel de estudios alto
funcionaba como un predictor de éxito en la adopcidn. Ya antes, Barth y Berry (1988) y
Barth y Brooks (2001) consideraban también en este sentido la influencia del nivel
educativo. En la misma linea, Reid (1983 en Perry y Henry, 2009) observé mejores

resultados entre las adopciones realizadas por padres con alto nivel educativo. Por el
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contrario, Glidden (1991, 2000) estim6 que la influencia de esta variable en el éxito de la
adopciéon era minima, aunque en algin estudio previo habia encontrado que, a mayor

nivel educativo, mas posibilidad de éxito (Glidden, 1986).

Por el contrario, Rosenthal (1993) encontré mas éxito en las adopciones de padres
con niveles educativos medios. Poco antes, Rosenthal y Groze (1992) concluyeron que, a
menor nivel de estudios, mejor impacto familiar de la adopcién. Erich y Leung (1998)
también encontraron que, a mayor nivel educativo del padre, menor nivel de
satisfacciéon familiar con la adopcién. Otros estudios encuentran que las familias que
tienen un mejor ajuste en la adaptacion de hijos con necesidades especiales son aquellos
de clase media baja y con un menor nivel educativo (Erich y Leung, 1998; Glidden, 1986;

Macaskill, 1985; Rosenthal y Groze, 1990, 1992; Todis y Singer, 1991).

Lo que sucede en algunos de los estudios es que la muestra no estaba integrada por
muchos padres con estudios superiores (Macaskill, 1985; Marx, 1990; Wolkind y
Kozaruk, 1983) y en otros ocurria justo lo contrario: eran muestras integradas
fundamentalmente por padres con estudios superiores (Deiner et al, 1988; Leén y

Westberg, 1980; Glidden, 1989).

En relacion con las diferencias en el resultado de la adopcion segun el nivel de
ingresos de las familias Rosenthal et al. (1991) encontraron mayores dificultades en
aquellas familias que disponian de mayores ingresos, al igual de Erich y Leung (1998).
Similares resultados encuentran Rosenthal y Groze (1992) y Rosenthal (1993),
observando que, a menores ingresos familiares, mejores resultados en la adopcion.
Otros estudios, sin embargo, no encuentran relacion entre esta variable y el resultado de

la adopcién (Glidden, 1991, 2000).
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En el caso de nuestro estudio sucede algo similar a algunos de los citados
anteriormente: la muestra estd compuesta fundamentalmente por personas que tienen
estudios superiores. Esto nos puede facilitar informacién del perfil de padres adoptantes
de hijos con discapacidad intelectual, pero dificilmente podriamos establecer una

comparaciéon con respecto a otros padres con niveles inferiores de formacion académica.

Por otro lado, la relaciéon mas significativa la encontramos entre el nivel de estudios
y el bienestar fisico y material, al igual que ocurre con el nivel educativo. En este sentido
tiene légica suponer que a mayor nivel educativo mejor posicién sociolaboral y de ahi
que haya mas facilidades para dar cobertura a cualquier necesidad material o de
cobertura de necesidades fisicas que pueda aparecer. No se relaciona con adaptacién a la

adopcidn ni bienestar en otras dimensiones.

En relacién a la composiciéon de las familias en el momento del estudio no hemos
encontrado diferencias en el nivel de bienestar familiar entre aquellas monoparentales y
las biparentales. A este respecto observamos resultados similares en el estudio de
Sinclair (1985). Con respecto a las familias monoparentales Bussiere (1990) concluyé
que las madres solteras pueden ser idoneas para la adopcion de nifios con necesidades
especiales. Glidden (2000), no obstante, puso de manifiesto la importancia del apoyo
conyugal y como las madres solteras pueden afrontar mayores dificultades. Groze y
Rosenthal (1991) observaron niveles mas bajos de cohesion en las familias

monoparentales.

Tampoco hemos encontrado diferencias en el nivel de bienestar entre quienes
tienen mas hijos adoptados o acogidos; los resultados tampoco se diferencian entre

aquellas familias que cuentan con algin otro miembro con discapacidad de los que no.
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Finalmente tampoco hay diferencias en el nivel de bienestar entre las familias cuyo hijo
con discapacidad vive en el domicilio de las que no. En estudios previos encontramos
resultados diferentes. Goetting y Goetting (1993b) encontraron mayores niveles de
satisfaccién en padres que adoptaron varios hijos con discapacidad. Para Lightburn y
Pine (1996) esta circunstancia también fue considerado un indicador de satisfaccion, ya

que mas de la mitad de la muestra adopt6 mas de un hijo con discapacidad.

Aquellas familias que tienen otros hijos bioldgicos tienen mejor adaptaciéon y mayor
calidad de vida. Las diferencias en calidad de vida se manifiestan fundamentalmente en
un mayor bienestar fisico y material; también se observan mayores niveles de calidad de
vida familiar en la dimensién de recursos o apoyos relacionados con la persona con
discapacidad. Resultados opuestos encontraron Rosenthal y Groze (1992), Berry (1990)
y Katz (1977), quienes observan mayores riesgos e impactos menos positivos sobre la
familia cuando hay presencia de otros hijos. Por el contrario, en estudios clasicos como
el de Kirk (1964), se encontré que era positiva la presencia de hermanos. En estudios
mas recientes lo que se observa es que disminuye el riesgo de ruptura (Rosenthal et al.,
1988) y que el efecto de un hermano con discapacidad es positivo para los demas

(Glidden et al., 1988; Marx, 1990).

En nuestro estudio, en términos generales, se observa una mayor adaptacion a la
adopcién en aquellas familias con un mayor nimero de miembros. La dimensién de la
calidad de vida familiar mas positivamente afectada es la de los recursos o apoyos.
Weiss (2011) observé que, en general, las familias que adoptan hijos con necesidades
especiales son mdas numerosas. Glidden (2000) y Glidden et al. (1996) tampoco

encontraron indicios de menor adaptaciéon en familias con mas integrantes. También
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Goetting y Goetting (1993b) y Erich y Leung (1998) observaron que, a mas miembros en

la unidad familiar, mejores niveles de funcionamiento.

Las familias mas numerosas en nuestro estudio son aquellas que contaban con hijos
biolégicos y que, ademas, realizaron su proceso de adopcion o acogimiento por la via

especial.

6.8.3. (Hay diferencias en el nivel de bienestar familiar en
funcion de variables relacionadas con la toma de decisiones y proceso
de adopcion o acogimiento?

De todas las motivaciones que se planteaban en el estudio, solo algunas de ellas se

relacionan con dimensiones del bienestar familiar.

Aunque con una intensidad media baja, observamos que el deseo de adoptar por
cuestiones de infertilidad se relaciona con el papel como padres, con los recursos o
apoyos relacionados con la persona con discapacidad, con el bienestar emocional y con
la adaptacion familiar a la adopcién. En todos los casos la relacion es negativa, lo que
significa que cuanto mas peso ha tenido la infertilidad en el deseo de adoptar, menores

niveles de satisfaccion encontramos en las dimensiones senaladas.

En similares términos e intensidad encontramos que las dificultades médicas como
motivacion para la adopcidn se relaciona con la satisfacciéon con respecto a los recursos
0 apoyos, el bienestar emocional, la calidad de vida global y la satisfaccion en el papel

como padres. También las familias que han decidido adoptar fundamentalmente por
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problemas médicos para tener hijos presentan menores niveles de bienestar en estas

dimensiones.

El deseo de ser padres también aparece con una intensidad media baja relacionado
con la adaptacién familiar a la adopcion. Igualmente, los niveles de bienestar con
respecto a esta dimension son menores en las familias que manifestaban el deseo de ser

madre o padre como motivacion fundamental.

Por ultimo, hemos observado una relacién igualmente negativa, pero con una
intensidad ligeramente superior, entre el deseo de formar una familia y la interacciéon

familiar, papel parental y adaptacion familiar a la adopcion.

Los resultados obtenidos son, en todos los casos, relaciones inversas. Cabe destacar
que se trata de motivaciones fundamentalmente presentes en aquellas familias que
realizan la adopcidon por procedimiento ordinario y que no tenian hijos bioldgicos
previos. Marx (1990) también observd diferencias, incluso mayores que en nuestro

estudio, entre quienes deciden adoptar a un hijo con discapacidad de aquellos que no.

El contacto previo con la adopciéon o el acogimiento, o con la discapacidad, no

muestran relacion con los niveles de bienestar familiar.

Finalmente, aunque en nuestro estudio el conocimiento previo del nifio no aparece
como significativo, en algunos estudios se muestra cdmo cuando los padres eran
previamente acogedores el resultado de la adopcién era mejor, previsiblemente por el
ajuste de las expectativas (Glidden, 1991; Marx, 1990; Rosenthal et al., 1991; Rosenthal
y Groze, 1992; Smith y Howard, 1999; Westhues y Cohen, 1990; Wind et al., 2007).

Podriamos relacionarlo con los casos de acogimiento preadoptivo, pero valoramos que
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no corresponde a la realidad de los estudios previos ya que estos casos de acogimiento
son pasos previos para la adopcién y no encontramos diferencias importantes entre

unos y otros.

6.8.4. (Hay diferencias en el nivel de bienestar en funcion de las

expectativas y fortalezas familiares?

a) Expectativas.

Observamos una relacién significativa entre las expectativas de las familias y su
bienestar. Resultados similares obtuvo Berastegui (2012), considerando las expectativas

como una variable clave en el éxito de las adopciones.

Encontramos que en la medida en las que los padres tienen un mayor sentimiento de
autoeficacia y control frente a su papel, también se dan mayores niveles de adaptacion
familiar a la adopcién y calidad de vida familiar en los ambitos de papel como padres,

interaccion familiar, recursos o apoyos y bienestar emocional.

Asimismo, también observamos que en la medida en la que los padres sienten que
los retos que se han presentado en su proceso de adaptacion eran previsibles y
conocidos para ellos antes de adoptar o acoger, los niveles de bienestar familiar son mas
altos. Esta relacion significativa y positiva se da en la adaptacién familiar a la adopciéon y
en la calidad de vida familiar en todas sus dimensiones. Rosenthal y Groze (1990)
también concluyeron que el conocimiento previo permite a los padres prepararse para
los retos que habran de afrontar. En la misma linea, Glidden (1990, 1991) y Rosenthal

(1993) encontraron que el ajuste es mas complicado en la medida en que las
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expectativas son poco realistas, pudiendo llegar a convertirse, segiin Groze (1994) en un

factor de estrés importante.

Los acontecimientos inesperados si han tenido una influencia sobre el bienestar
familiar. Aquellas familias que manifestaron haber vivido este tipo de sucesos alrededor
de la adopcidn o el acogimiento también mostraron niveles inferiores de satisfacciéon con

respecto a su papel parental.

En esta cuestion podemos encontrar una cierta relacién con las expectativas
familiares frente a la adopcion. En términos generales, podemos encontrar que aquellas
familias que desconocian la discapacidad intelectual de sus hijos o las dificultades a las
que habrian de hacer frente posteriormente, tuvieron una mayor sensacion de vivir
acontecimientos inesperados. De nuevo, y como planteaban Coyne y Brown (1985a) y
Rosenthal et al., (1988), el desconocimiento previo y la evolucién imprevisible, genera

peores resultados en las adopciones.

b) Fortalezas familiares.

Encontramos una relacidn significativa y positiva entre las fortalezas familiares y la

adaptacion familiar a la adopcion y la calidad de vida.

Asi, las familias en las que encontramos unos niveles de comunicacién mas fluidos,
respeto entre sus miembros y uniéon y apoyo mutuo, presentan mayores niveles de
bienestar familiar. [gualmente, encontramos niveles altos de bienestar en las familias
que tienen ideas mas positivas en lo relacionado a la toma de decisiones, familias que se

sienten mas felices y dan un sentido mas positivo a la dificultad y la adversidad.
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En las familias que tienen un mayor apoyo social, que son capaces de encontrar y
acceder a los recursos adecuados ante situaciones especificas y que afrontan de manera

mas positiva las dificultades, también se han observado mayores niveles de bienestar.

Finalmente, aquellas familias que son capaces de resolver los conflictos de manera
asertiva, que son optimistas y ademas tienen un concepto positivo de si mismos como
unidad familiar, también presentan altos niveles de bienestar familiar. Todis y Singer
(1991) expusieron que las estrategias de la familia y su visién positiva son dos de las

cosas que mas les ayudan en el reto de la crianza de sus hijos con discapacidad.

Familias que han afrontado historias de dificultad con éxito nos hablan de grandes
habilidades y fortalezas; caracteristicas similares encontraron Hill y Moore en su estudio
(2015). La capacidad de resistir y rehacerse ante los importantes retos que ha supuesto
la crianza de sus hijos con discapacidad intelectual y todo lo que vinculado a ello ha ido
sucediendo, ha contribuido a su crecimiento personal y al de la familia de la que forman

parte.

En algunas de las entrevistas encontramos vivencias de gran dureza, de situaciones
en las que han tenido que afrontar importantes cuestiones vitales como es la vida o la
muerte, la salud o la enfermedad, la union o la separacidn, el apoyo o el aislamiento y,
sin embargo, en la actualidad, son capaces de elaborar un relato positivo de crecimiento

y de riqueza.

Los altos niveles de calidad de vida en general obtenidos en el estudio nos lleva a
concluir que las familias participantes cuentan con importantes fortalezas familiares.

Esta forma de afrontamiento, de perspectiva positiva, de percepcion de la dificultad
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como un reto y de los errores como aprendizaje, ayuda a que, a pesar de las importantes
dificultades, estas familias finalicen su proceso de adaptacién a la adopcién con éxito y
puedan considerar sus vidas, tal y como ellos mismos expresan, fundamentalmente

felices.

6.8.5. (Hay diferencias en el nivel de bienestar en funcion de los
apoyos recibidos?

Encontramos una relacién significativa y positiva entre la presencia de apoyos
informales a lo largo de los afios y la adaptacion familiar a la adopcidn. Asi, aquellas
familias que han contado con un mayor apoyo de la red de amigos y familiares a lo largo
del tiempo, presentan unos niveles superiores de adaptacion. La literatura previa
encuentra resultados que van en la linea de lo hallado por nuestro estudio, Cohen et al.
(2001), Denby et al. (2011), Forbes y Dziegielewski (2003), Molinari y Freeborn, (2006)
y Platz y Reilly (2004), encontraron que contar con apoyo informal desde el inicio del

proceso ha tenido un efecto positivo en la adaptacion familiar posterior.

En consonancia con ello, Todis y Singer (1991) observan que disponer de una red de
apoyo informal ha sido de los factores mas facilitadores para las familias. Incluso
O’Brien y Schwiger (2005) encontraron que unas relaciones interpersonales cambiantes
pueden disminuir la satisfaccién con la adopcién. Son numerosos los estudios que
encuentran que en la medida en la que padres biologicos de hijos con discapacidad
intelectual tienen mas apoyo social, presentan mayor adaptacion (Baker et al.,, 2002;
Brioso et al,, 2014; Florian y Findler, 2001; Jones y Passey, 2004; Shin y Crittenden,

2003) y mayor satisfaccion familiar (Warfield et al., 1999; Jones y Passey, 2004). En
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consonancia con todo lo anterior, Greer et al. (2006) observaron que los apoyos mas

importantes para las familias son los informales.

Estos resultados nos ayudan a valorar la importancia que tiene para la familia
adoptiva o acogedora, no solo el apoyo vinculado al proceso adoptivo (fases previas y
posteriores), o los apoyos y ayudas profesionalizadas o técnicas segun el caso, sino

también el acompafiamiento informal a lo largo de la vida.

Con respecto a los apoyos formales, Cho et al. (2000) y Kausar et al. (2003)
observaron que las familias biolégicas con hijos con discapacidad intelectual hacen un
importante uso de los grupos de apoyo; Boyd (2002) encontré que ayudan a estas
familias a mejorar el afrontamiento del estrés. Tal y como observamos que sucede ante
muchos otros acontecimientos vitales, en un primer momento siempre hay una mayor
presencia de apoyos formales e informales. Sin embargo, una vez que ha pasado esa
primera fase, la tendencia natural es a que esos apoyos vayan reduciéndose en presencia

e intensidad, en la medida en la que la vida vuelve a tomar un curso normal.

Cuando hablamos de procesos adoptivos de hijos con discapacidad intelectual,
estamos ante procesos que van cambiando, y asi en cada etapa de la vida, los padres
afrontaran unos retos diferentes. A lo largo del estudio se ha puesto de manifiesto que
las necesidades de apoyos no desaparecen con el tiempo; pueden ir modificAndose e

incluso variando en intensidad en los diferentes momentos.

Asi, pasada la primera etapa de ajuste, enfrentaran la adolescencia del hijo, con las

dificultades que conlleva. El importante incremento de la esperanza de vida en las
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personas con discapacidad intelectual implica también que habran de afrontar retos

asociados a la adultez y a la vejez de sus hijos (Navas et al., 2014).

Con el paso del tiempo, las necesidades de apoyo no solo estaran focalizadas en los
hijos, sino también en los padres o cuidadores principales, para quienes la
incertidumbre ante la cuestion del futuro de sus hijos puede provocar sentimientos

negativos, especialmente cuando no hay presencia de hermanos.

Asi, la red informal de amigos y familia tiene un peso fundamental, como apoyo més
material en algunos momentos de la vida, o bien como fuente de apoyo emocional para

los padres y cuidadores principales.

En relacion a los apoyos formales no se ha encontrado relacion entre su
disponibilidad y los niveles de bienestar que presentan las familias participantes. En
estudios previos de adopcién de nifios con discapacidad intelectual se ha encontrado el
apoyo formal como elemento facilitador de cara al afrontamiento del estrés (Boyd,
2002) y movilizador de las familias en las comunidades (Greer et al., 2006). En la misma
linea, Bristol (1987) observ6 que, en familias con hijos biolégicos con discapacidad
intelectual, la disponibilidad de recursos de apoyo esta relacionado con mayores niveles

de satisfaccion.
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Conclusiones.

A través del presente trabajo perseguiamos describir las caracteristicas, las
dinamicas y el bienestar de familias que han adoptado o acogido hijos con discapacidad
intelectual. Para ello hemos contado con la participaciéon de un total de treinta y cinco
familias que han dado respuesta al cuestionario y escalas propuestas. Ademas,
realizaron una entrevista semiestructurada a la que en algunos casos acudieron los dos
miembros de la pareja, gracias a la que hemos podido conocer en profundidad las
historias de estas familias en relacién a sus procesos adoptivos o de acogimiento. Sus
palabras introducen importantes matices a los datos facilitados, lo que enriquece

enormemente la informacién sobre la que se asienta esta investigacion.

Gracias a todo ello hemos podido realizar un estudio sobre nifios adoptados nacional
e internacionalmente con un diagnostico de discapacidad intelectual. Aunque existen
estudios, tanto en nuestro pais como fuera, sobre la adopcién de nifios con necesidades
especiales, no hemos encontrado ninguno que se centrara en la discapacidad intelectual
en Espafia. La realidad observada, vinculada a la adopciéon internacional
fundamentalmente, tiene que ver con la aparicién de patologias y discapacidades no
diagnosticadas en los nifios con el paso de los afios. Se trata de nifios en los que se
empiezan a manifestar las graves consecuencias de la institucionalizacion a edades muy
tempranas, por lo que consideramos que este es un trabajo que arroja luz sobre un
ambito que requiere de una importante atencién de caracter especializado. Ademas,

pone de relieve la especificidad de los retos y de las circunstancias que afrontan las
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familias en la crianza de estos hijos. Nos encontramos que, ademas de asumir los retos
vinculados a la adopcidn, estas familias han de asumir los de la crianza de un hijo con
discapacidad intelectual. Unimos asi en este trabajo dos campos de investigacién: la

adopcién y la discapacidad intelectual.

Hemos podido observar como los procesos han sido muy diferentes en funcién de si
la familia habia decidido voluntariamente adoptar o acoger a un hijo con discapacidad
intelectual y sigui6 el proceso especial, o si por el contrario fue algo descubierto con el
paso del tiempo y su ofrecimiento fue para una adopcién de un nifio sano a través de un
procedimiento ordinario. El estudio evidencia asi la la existencia de casos de nifios con
discapacidad intelectual que han sido adoptados o acogidos no solo por la via especial,

como cabria esperar, sino también por la via ordinaria.

La eleccion voluntaria de adoptar o acoger a un nifio con discapacidad intelectual
juega un importante papel en relacidn con las expectativas familiares. En estos casos hay
una mayor correspondencia entre lo esperado y lo acontecido a lo largo de la vida.
Incluso en situaciones de mayor necesidad de apoyos a las previstas, las familias lo han
aceptado de una manera mas positiva. En algunos de los discursos se desprende una
percepciéon de que la vida ha sido incluso mejor de lo esperado, realizando una
valoraciéon de la experiencia adoptiva o acogedora de su hijo con discapacidad en
términos muy positivos. Gracias a ello, también el presente trabajo pretende mostrar
como la experiencia de adopcion o acogimiento de hijos con discapacidad intelectual
puede ser muy gratificante y enriquecedora para las familias, a pesar de que
tradicionalmente ha permanecido la idea generalizada de que la complejidad de la

adopcidn de nifios con discapacidad conlleva mucho peores resultados.

406



Adopcidn y acogimiento de nifios con discapacidad intelectual: Bienestar familiar y factores asociados

Otro de los aspectos que consideramos de gran relevancia y que se deriva del
presente estudio, es la diferencia encontrada en los niveles de bienestar familiar entre
las familias que realizaron la adopcién o el acogimiento por la via especial frente a
quienes la tramitaron por la via ordinaria y, por tanto, desconocian la discapacidad
intelectual de sus hijos previamente. Las familias que adoptaron desconociendo la
discapacidad intelectual de sus hijos muestran niveles inferiores de bienestar, de lo que
se deriva una peor adaptacion a la adopcién y unos menores niveles de calidad de vida.
Esta es una de las cuestiones centrales y que deben ser tenidas en cuenta a la hora de
planificar servicios de apoyo para las familias adoptivas. El peso que tiene el
conocimiento previo de la discapacidad del hijo en relacion al bienestar familiar futuro
nos debe ayudar a ser especialmente cuidadosos con los procesos de adopcion y

acogimiento en lo que respecta al ajuste de expectativas de las familias adoptivas.

El hecho de que la muestra esté compuesta por familias cuyos hijos tienen diferentes
edades (desde la primera infancia hasta la adultez), nos ha permitido también observar
las diferencias en funcién de estas edades de sus hijos. Asi hemos podido observar
cudles son las circunstancias, las necesidades de apoyo, los recursos disponibles y la
vivencia familiar segun el periodo que se esté afrontando. Gracias a ello, se pone de
manifiesto algo que hemos encontrado ya en la literatura previa, que es la necesidad de
mantener los apoyos a lo largo de la vida y no solo en los periodos pre y postadoptivos.
La clave estaria, en todo caso, en que dichos apoyos vayan evolucionando de la misma
manera que van cambiando las necesidades de apoyo en las familias y en las personas

con discapacidad intelectual. Para ello, ademas de unos servicios especializados, se
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necesitan profesionales expertos que conozcan cudles es la realidad a la que han de

enfrentarse estas familias.

En esta investigacion se han unido los enfoques cuantitativos y cualitativos. Esto ha
permitido, ademas de la obtencién de la informacién sistematizada en el cuestionario y
escalas, conocer a través de los discursos de los participantes algunos matices e
informacion muy relevante para el analisis. Las entrevistas nos han permitido contar
con informacidén del contexto, proyecto y trayectoria de la adopciéon de cada familia, que
ha servido de marco en el que interpretar de forma mas matizada y enriquecida los

resultados del analisis estadistico.

En comparacion con estudios previos, hemos contado con un importante nimero de
participantes. A excepcion del estudio realizado en Inglaterra por Glidden (1989), todos
tienen muestras inferiores. No obstante, seria deseable poder aumentar el nimero de
participantes en nuestro pais y en el momento actual, para poder llevar a cabo un
analisis estadistico mas robusto. No ha sido posible contar con una muestra
representativa, ya que desconocemos el numero de nifios en proteccién con
discapacidad intelectual y el porcentaje de adopciones especiales o de nifios con
discapacidad intelectual en la Comunidad de Madrid. Seria interesante poder adaptar los
boletines estadisticos de proteccién de la infancia a nivel estatal para visibilizar esta
poblacién y facilitar la investigacién y la intervenciéon ajustada a sus necesidades.
Asimismo, ha sido realizada una explotacion parcial de los andlisis cualitativos en este
estudio, por lo que de cara a futuro se plantea la posibilidad de poder desarrollarlo en su

totalidad.

408



Adopcidn y acogimiento de nifios con discapacidad intelectual: Bienestar familiar y factores asociados

En relacién con proximas vias de investigacion sefialamos la posibilidad de un
enfoque longitudinal que nos permita ver la evolucidn en los procesos de adaptacidén a la
adopcién de las familias y sus niveles de bienestar. Esto es especialmente relevante
cuando tenemos familias en las que la convivencia con sus hijos adoptados o acogidos es
mas reciente, ya que nos permitiria conocer la historia familiar vinculado también al

diagnostico de discapacidad.

También consideramos oportuno poder estudiar las posibles diferencias entre las
medidas contempladas en el estudio: la adopcién y el acogimiento familiar. En nuestro
caso ha sido equiparado y tratado en ambos casos como adopciones; sin embargo, seria
interesante conocer si existen diferencias y en qué aspectos entre las familias que optan

por una u otra alternativa.

Otra de las lineas que proponemos de cara a investigaciones futuras es la
comparacién con otros grupos. Por un lado, grupos de personas con discapacidad
intelectual y por otro, grupos de otros nifios o jovenes adoptados o acogidos. A través de
estas aproximaciones podriamos conocer si existen diferencias y en base a qué cuestion

o cuestiones se articulan.

Finalmente queremos destacar algunas aplicaciones practicas que pueden

desprenderse de los resultados de este estudio.

Por un lado, a través de los resultados obtenidos se demuestra la relevancia de dar
respuesta y atender a las necesidades especiales en general, pero de manera especifica a
la discapacidad intelectual. La heterogeneidad dentro de la propia discapacidad por la

diversidad del origen de la misma, la sintomatologia, las areas de dificultad, las
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necesidades de apoyo, la disponibilidad de informacién, entre otros aspectos, aumenta
la complejidad de las intervenciones, por lo que la especificidad de la atencién seria un

valor muy importante.

Por otro lado, a través del presente trabajo podemos considerar la importancia del
periodo preadoptivo e identificar aquellas cuestiones dentro del mismo a las que prestar
una especial atencién. La disponibilidad de informacién previa es una cuestion
fundamental. No solo sobre el nifio y sus caracteristicas o circunstancias; también sobre
lo que implica un proceso de adopcién y la llegada de un nifio a casa que, por el hecho
mismo de haber sido protegido, muy probablemente presentara unas especiales
necesidades a las que dar respuesta. La formacion para los futuros padres también cobra
una especial relevancia; abogamos por una formacion integral en relacién a la adopcidn,
al ejercicio de la paternidad adoptiva y a las caracteristicas concretas de su futuro hijo. A
través de la informacion ajustada y realista y de la formacidn previa, conseguiremos un
mayor ajuste de las expectativas en los futuros padres. Esto favorecera que, en el
devenir de los acontecimientos y en el afrontamiento de los retos de la crianza de sus
hijos con discapacidad, no solo no se sientan frustrados, sino que sientan que todas esas
circunstancias eran previsibles para ellos y que son capaces de asumirlas y superarlas
con éxito. Consideramos que la formacion sobre necesidades especiales y discapacidad
intelectual ha de estar incluida en los procesos especiales y ordinarios, a la vista de las
patologias y discapacidades no diagnosticadas previamente en los nifios adoptados y

acogidos.

La necesidad de un buen diagnostico también juega un papel fundamental y es uno

de los elementos que se desprenden como muy a tener en cuenta a la hora de la
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asignaciéon de un nifio para la adopcion. Ante el hecho inevitable de no poder
diagnosticar determinadas discapacidades o patologias a edades tempranas, conviene
hacer un estudio de los posibles riesgos futuros. Toda esta informacién ha de ser
trasladada a la familia candidata con el fin de que la aceptaciéon de la asignacién se

realice con las mayores garantias para los nifios.

Realizar un diagndstico preciso es, en términos generales, incompatible con entregar
a los nifios a las familias adoptivas lo mas pronto posible. La demora en la adopcién y el
mantenimiento de los nifios en el sistema de proteccién supone un perjuicio para estos,
que pueden acabar sufriendo las consecuencias de la institucionalizacién (en ocasiones
prolongada), agravandose asi posibles discapacidades ya presentes, dificultando su
desarrollo normal o favoreciendo incluso la aparicién de determinadas patologias por

factores ambientales.

Con el fin de minimizar el desajuste en las expectativas, consideramos fundamental
la inclusién de una preparacion preadoptiva que considere la posibilidad de que los
futuros hijos tengan algunas necesidades especiales especificas que no pudieron ser

detectadas inicialmente.

De cara al periodo postadoptivo, es fundamental no normalizar situaciones en las
que las familias detectan sefales de alarma vinculadas al desarrollo del nifio. Nuestra
propuesta es facilitarles un acompafiamiento que permita una identificaciéon precoz de
estas sefiales, evitando que sean confundidas con problemas de adaptacion y se neglige
el apoyo a las familias. Una intervencion precoz minimizara las consecuencias de
cualquier dificultad o discapacidad. La necesidad de servicios postadoptivos es

altamente probable para las familias a lo largo de la vida por el hecho de tener un hijo
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con discapacidad intelectual. Habran de ser, ademas, apoyos y servicios diversos, debido
a que las necesidades iran variando en funcién del momento del ciclo vital, asi como las
posibilidades de respuesta por parte de sus padres adoptivos a medida que transcurran
los afios. La formacién en el ambito de la discapacidad intelectual juega un papel

decisivo tanto para las familias como para los profesionales de la adopcion.

Los trabajadores sociales tienen un rol fundamental en el fomento de la adopcién de
nifios que tienen mas dificultades para encontrar una familia, especificamente de
aquellos que tienen una discapacidad intelectual. EI acompafiamiento y la labor de los
profesionales aparece en los discursos de las familias adoptivas como fuentes de apoyo

importante.

Conocer en profundidad las particularidades de la adopciéon de nifios con
discapacidad intelectual contribuira a reducir el nimero de nifios que esperan una
familia dentro del sistema de proteccidn, y que por esa circunstancia no encuentran
facilmente una familia en la que crecer. Los trabajadores sociales pueden facilitar a las
familias toda la informacién necesaria para que estas valoren adecuadamente y con

datos de realidad su capacidad para asumir la crianza de estos nifios.

Los nifios con discapacidad intelectual tienen el mismo derecho que cualquier nifio a
crecer en una familia y a que se realice el trabajo extra necesario para encontrarlas.
Detectar y facilitar el acceso de aquellas familias especialmente motivadas, a las que se
le haga llegar una informacion precisa de la situacién actual y de los posibles riesgos,
ademas de contar con el acompafiamiento de profesionales del trabajo social
especializados en la materia, es uno de los objetivos fundamentales a perseguir tras lo

obtenido en el presente estudio.
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Consideramos que gracias a trabajos como este podemos realizar importantes
avances para que el derecho a crecer en una familia, también en aquellos casos en los
que exista alguna discapacidad intelectual o riesgo de tenerla, sea una realidad para

todos los nifios que actualmente carecen de ella.
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Carta a las familias para colaboracion en la

investigacion.

Madrid, a 20 de septiembre de 2015

Estimada familia:

Mi nombre es Noemi Garcia Sanjuan, trabajo en la Universidad Pontificia
Comillas, donde ejerzo como coordinadora de la Catedra de Familia y Discapacidad:
Telefénica-Fundacion Repsol-Down Madrid, y profesora colaboradora en la Facultad de
Ciencias Humanas y Sociales (Grado en Trabajo Social).

En la actualidad estoy realizando mi tesis doctoral, titulada “Adopcién y
acogimiento de nifios con discapacidad intelectual”. Como objetivo de dicha
investigacion, persigo conocer y describir las caracteristicas y los niveles de adaptacion
familiar de las adopciones o acogimientos de un hijo con discapacidad intelectual.

Esta eleccidn responde, ademas de a un interés e inquietudes personales, al deseo
de arrojar luz sobre una realidad cada vez mas importante, como es la adopcién o el
acogimiento de nifios con necesidades especiales. De manera especifica, he considerado
centrarme en la discapacidad intelectual debido a que, dentro de la escasez de
investigaciones y estudios previos, la discapacidad intelectual es atin mas desconocida.

Visibilizar todo lo que rodea a este hecho favorecera el ajuste del tipo de
intervenciones profesionales que se realizan. Asimismo, se podran crear, mejorar y
perfilar politicas publicas, estrategias de intervencion, criterios de idoneidad y apoyos
pre y post adoptivos. En definitiva, persigo realizar una modesta aportacion que permita
conocer las necesidades tanto de los hijos como de las familias, con el fin dltimo de
mejorar los niveles de calidad de vida.

Para ello me permito enviarles esta solicitud de colaboracién, ya que su
participacion es cuestion clave y fundamental para el desarrollo de mi investigacion.
Dicha participacion consiste en la realizacién de una entrevista en profundidad, cuya
duraciéon sera en torno a 90 minutos. El comienzo de las entrevistas seria a partir del
mes de octubre y durante un intervalo de unos ocho meses aproximadamente.
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Todos los datos recogidos seran utilizados de manera anénima y confidencial, de
conformidad con la Ley Organica 15/1999 de 13 de diciembre de Proteccion de Datos de
Caracter Personal, y tratados de forma agregada unica y exclusivamente para los fines
comentados anteriormente.

En caso de que deseen participar, les explicaré con mas detalle el contenido de la
entrevista y ajustaremos tanto la fecha como el lugar de la realizacién. Para ello, les
facilito a continuaciéon mis datos de contacto. No duden en consultar todo aquello que
estimen oportuno o cualquier duda que pudiera surgir.

Correo electronico: ngarcia@comillas.edu
Teléfono de contacto: 659950561

Agradezco sinceramente de antemano su atencion y a la espera de una respuesta
favorable por su parte, les envio un cordial saludo.
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CUESTIONARIO DE VIDA FAMILIAR CON HIJOS/FAMILIARES
CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL

La adopcién y/o acogimiento de un nifio con discapacidad intelectual supone un reto para
las familias, que lleva consigo incertidumbres, pero también abre nuevas oportunidades de
crecimiento. El cuestionario que pedimos nos conteste, pretende comprender su
satisfaccién respecto al proceso de adopcioén y/o acogimiento, y la calidad de vida de su
familia. Creemos que es de gran importancia conocer esta realidad para poder articular en
un futuro, medidas e intervenciones que mejoren la calidad de vida de estas familias, y la

plena integracion de los nifios y personas con discapacidad intelectual.
El presente cuestionario se divide en dos bloques:

e En el primero pretendemos conocer algunas caracteristicas basicas de usted, de
su familiar con discapacidad intelectual y de su familia.

e En el segundo tratamos de recoger sus impresiones respecto a la adopciéon y/o
acogimiento de su familiar, asi como la valoraciéon de la vida cotidiana de su

familia y las fortalezas de ésta.

({COMO CONTESTAR EL CUESTIONARIO?

e Nos interesa su experiencia. No hay respuestas correctas o incorrectas.

e Procure contestarlo de una sélo vez.

e La persona que contesta el cuestionario debe ser la madre o el padre del nifio/a
con discapacidad intelectual.

e Su primera respuesta a cada pregunta es casi siempre la mejor. No se pare mucho
en cada una de ellas.

e Le agradeceriamos que no se dejara ninguna pregunta sin contestar.
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e En el caso de que tenga mas de un hijo y/o familiar adoptivo o en acogimiento
con discapacidad intelectual, piense en uno solo de ellos para responder a este
cuestionario

e Toda la informacidn recogida en este cuestionario es confidencial, y sus
respuestas andnimas. La informacién que nos proporcione sélo sera utilizada con

fines de investigacidn.

Por favor si tiene usted alguna duda o pregunta, le facilitamos los datos de contacto de la
persona responsable del estudio:

Noemi Garcia Sanjuan

Correo electronico: ngarcia@comillas.edu
Teléfono: 659950561

iMuchas gracias por su colaboracion!
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En primer lugar, le solicitaremos algunos datos de identificacion de la persona
que responde al cuestionario y su pareja

1. ;Cudl es su género?
o Hombre.

o Mujer.

2. ¢En qué afio nacio usted?

3. (Qué tipo de parentesco le wune a su hijo con discapacidad?
o Padre/madre adoptiva.
o Padre/madre acogedora

o Otro parentesco (especificar):

4. ;Cudl es su estado civil?
o Viudo. o Soltero. o Otros.

o Casado. o Separado.

5. ¢Cual es su situacién laboral?

o Trabajo a jornada completa. o Inactivo (cuidador o amo de
o Trabajo a tiempo parcial. casa, jubilado, pension publica,
o Desempleado pero buscando discapacidad u otros).

trabajo.

6. ¢Cuadl es la situacion laboral de su conyuge o pareja?

o Trabajo a jornada completa. o Inactivo (cuidador o amo de
o Trabajo a tiempo parcial. casa, jubilado, pension publica,
o Desempleado pero buscando discapacidad u otros).

trabajo.

7. (En qué trabaja? (especificar):
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8. (En qué trabaja su conyuge o pareja? (especificar):

9. (Cuadl es el nivel educativo mas alto que ha alcanzado?
o Sin estudios.
o Estudios primarios.
o Bachillerato o estudios secundarios.

o Estudios superiores (diplomatura, licenciatura/grado, doctorado).

10. ;Cual es el nivel educativo mas alto que ha alcanzado su cényuge o pareja?
o Sin estudios.
o Estudios primarios.
o Bachillerato o estudios secundarios.

o Estudios superiores (diplomatura, licenciatura/grado, doctorado).

A continuacién, queremos recoger datos sobre su familia

11. ;En qué poblacién reside su familia?

12. ;Cuantas personas viven en su mismo hogar incluyéndose usted? Numero:

13. Indique el parentesco que hay entre las personas que viven en su hogar:

Madre Si 0 No [
Padre Si 1 No [
Hermanos Si 0 No [ Cuantos:
Abuelos Si 0 No [ Cuantos:
Tios Si 0 No [ Cuantos:
Otros Si [0 No [ Quiénes:

477




14. ;Cuales fueron los ingresos del afio pasado entre todas las personas que viven
en su mismo hogar? (Asegurese de incluir todos los ingresos de todas las
fuentes: como pensiones o apoyo a la discapacidad).

o Menos de 15.000€. o Entre 25.000 y 49.000€.
o Entre 15.000 y 24.999€. o Mas de 50.000€.

15. Tipo de domicilio donde vive la persona con discapacidad:
o Vivienda familiar (pase a la pregunta 16).
o Vivienda de alguna entidad.

o Centro residencial.
15.1. ;Con qué frecuencia ve a su hijo/familiar con discapacidad?
o Diariamente. o Semanalmente.

o Varias veces a la semana. o Mensualmente.

16. ;Cuantos miembros con discapacidad tiene en su familia?

Ahora le vamos a pedir informacion sobre su hijo/familiar con discapacidad

17.Indique el sexo de su familiar con discapacidad:
o Varon.

o Mujer

18. ;En qué afio nacié su familiar con discapacidad?

19. Indique el pais de nacimiento de su familiar con discapacidad:

20.;Cudl es el nivel de discapacidad de su familiar con discapacidad? ;Y el

porcentaje? (informado por los padres).

o Leve. o Profundo.
o Moderado. o Desconocido.
o Severo. o Porcentaje:
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21.;Cual es la naturaleza de la discapacidad principal de su familiar con

discapacidad? (por favor, MARQUE SOLO UNA):
o Discapacidad fisica.
o Trastorno por déficit de atencion o Deficiencia del habla o lenguaje.
o trastorno por déficit de o Dafio cerebral traumatico.
atencion e hiperactividad. o Deficiencia visual incluyendo

o Trastorno del espectro autista.

o Retraso del desarrollo o o
discapacidad temprana infantil.

o Trastorno emocional 0
conductual. o

o Deficiencia auditiva incluyendo
sordera.

o Discapacidad del aprendizaje. o

o Discapacidad intelectual.

ceguera.
Deficiencia de salud (por favor,

especifique):

Otra discapacidad (por favor,

especifique):

Sin diagndstico especifico.

22. ;Tiene alguna discapacidad mas aparte de la principal? Por favor, indique cudl.

o Si. Indique cual:

o No.

23.;Presenta su familiar con discapacidad problemas de funcionamiento que

afecten al manejo de las tareas diarias en alguna de estas areas? Marque en la

escala siendo 1 la ausencia de dichos problemas o 4 la presencia importante de

los mismos.

AREAS DE FUNCIONAMIENTO

1 2 3 4

ninguno poco bastante mucho

Comunicacién

Uso de recursos presentes en la comunidad

Habilidades académicas

Vida en el hogar

Salud y seguridad

Ocio

Autocuidado

Autodireccion (autonomia en desplazamientos/gestiones)
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Relaciones sociales

Salud mental / Problemas de conducta

24. ;Cual es el estado civil de su familiar con discapacidad?

o Viudo. o Soltero.
o Casado. o Separado.
o Divorciado. o Otros.

25.;Cual es el nivel de educativo mas alto que ha alcanzado su familiar con

discapacidad?
o Sin estudios. o Bachillerato 0 estudios
o Estudios primarios. secundarios.

o Estudios post-secundarios

26. ;Cuadl es la ocupacidn actual de su familiar con discapacidad?
o Estudiante: Estudios que cursa o Trabaja

o Inactivo

27. ;A qué tipo de servicio acude su familiar con discapacidad?

o En casa (no acude a ningun o Empleo con Apoyo.

servicio). o Empleo Ordinario.
o Centro Ocupacional. o Centro Educativo.
o Centro de Dia. o Otros.

o Centro Especial de Empleo.

28.;A qué distancia en kilometros se encuentra la vivienda donde reside su
familiar con discapacidad del servicio o programa al que asiste?
o Entre 0y 10 km.
o Entre 10y 20 km.
o Masde 20 km.

29. ;(En qué afio se inicia la convivencia con su hijo con discapacidad?
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30. ;Qué edad tenia su hijo cuando se inicia la convivencia?

31. ;Conocian la discapacidad de su familiar antes de su llegada?
o Si

o No

32. Hay algunos motivos que se destacan en la literatura: ;con cudles te sientes
mas identificado? (siendo 1 nada identificado y 5 muy identificado):
1. Nada 3. Bastante
2. Poco 4. Mucho

HAY FAMILIAS QUE ADOPTAN POR SENTIMIENTOS DE... | GRADO DE IDENTIFICACION

1 2 3 4

El deseo de ser madre/padre

El deseo de formar una familia

El deseo de ampliar la familia

El deseo de dar a un nifio/a una familia

El deseo de ayudar a un nifio/a

El deseo de cuidar a un nifio/a

El deseo de ser madre/padre a pesar de no tener pareja

La imposibilidad de tener hijos biol6gicos

Las dificultades médicas para tener hijos biol6gicos

El hecho de tener una pareja del mismo sexo

Mi compromiso con quienes lo estan pasando peor

Mis creencias religiosas

Mi ideologia politica/social

Es algo que siempre habia querido hacer

Es algo muy importante para mi pareja

El deseo de dar un hermano a mi/s hijo/a/s

Deseo de llenar un vacio o dar sentido a la vida
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Experiencia de pérdida de un ser querido

Agradecimiento por sentir que nuestra vida es plena y deseo

de compartirlo con un nifio/a

A continuacion, nos gustaria conocer su opinion sobre como es su familia

33. Cuéntenos como se siente con su vida como familia. Considere su familia a
aquellas personas con las que se apoyan y cuidan de forma regular (no aquellos
parientes con los que se relaciona de vez en cuando).

Primer paso: Marque la IMPORTANCIA:

- Simarca el 1: esta diciendo que es POCO IMPORTANTE.

- Simarca el 2: esta diciendo que es ALGO IMPORTANTE.

- Simarca el 3: esta diciendo que es IMPORTANTE.

- Simarca el 4: esta diciendo que es BASTANTE IMPORTANTE.

- Simarca el 5: esta diciendo que es IMPORTANTISIMO.
Segundo paso: Marque la SATISFACCION:

- Simarca el 1: esta diciendo que esta MUY INSATISFECHO.

- Simarca el 2: esta diciendo que esta INSATISFECHO.

- Simarca el 3: esta diciendo que esta SATISFECHO.

- Simarca el 4: esta diciendo que esta BASTANTE SATISFECHO.

- Simarca el 5: esta diciendo que esta MUY SATISFECHO.

EJEMPLOS:

- Mi familia disfruta pasando el tiempo junta 1 2 3 45

El 5 en IMPORTANCIA: indica que le parece importantisimo que su familia

disfrute tiempo pasando el tiempo junta.
- Mi familia disfruta pasando el tiempo junta 1 2 3 45

El 3 en SATISFACCION: indica que esta satisfecho con cémo su familia disfruta del

tiempo que pasan juntos.
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IMPORTANCIA

SATISFACCION

1.Mi familia disfruta pasando el
tiempo junta.

2

3

4

2

3

4

2. Los miembros de mi familia
ayudan a mi hijo con discapacidad
a ser independiente.

3.Mi familia cuenta con el apoyo
necesario para aliviar el estrés.

4.Los miembros de mi familia
tienen amigos u otras personas que
les brindan su apoyo.

5.Los miembros de mi familia
ayudan a mi hijo con discapacidad
con sus tareas.

6.En mi comunidad contamos con
medios de transporte para ir donde
necesitamos.

7.Los miembros de mi familia se
expresan abiertamente unos con
otros.

8.Los miembros de mi familia
ensefan a mi hijo con discapacidad
allevarse bien con los demés.

9.Los miembros de mi familia
disponen de algun tiempo para
ellos.

10.Mi familia resuelve sus
problemas unida.

11.Los miembros de mi familia se
apoyan unos a otros para alcanzar
objetivos.

12.Los miembros de mi familia
demuestran que se quieren y
preocupan unos por otros.

13.Mi familia cuenta con ayuda
externa para atender a las
necesidades especiales de todos los
miembros de la familia.

14.Los adultos de mi familia
ensefian a mi hijo con discapacidad
a tomar decisiones adecuadas.

15.Mi familia recibe asistencia
médica cuando la necesita.

16.Mi familia puede hacerse cargo
de nuestros gastos.

17.Los adultos de mi familia
conocen a otras personas que
forman parte de las vidas de mi hijo
con discapacidad como amigos,
compaiieros, etc.

18.Mi familia es capaz de hacer
frente a los altibajos de la vida.

19.Los adultos de mi familia tienen
tiempo para ocuparse de las
necesidades individuales de mi hijo
con discapacidad.

20.Mi familia recibe asistencia
buco-dental cuando la necesita.
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21.Mi familia se siente segura en
casa, en el trabajo, en la escuela y 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5
en nuestro barrio.

22.Mi hijo con discapacidad cuenta
con el apoyo para progresar en la
escuela o trabajo.

23.Mi hijo con discapacidad cuenta
con apoyo para progresar en el 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5
hogar.

24.Mi hijo con discapacidad cuenta 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5
con apoyo para hacer amigos.

25.Las organizaciones que dan
servicio a mi hijo con discapacidad 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5
mantienen buenas relaciones con
nosotros.

Le pedimos ahora que nos conteste sobre los servicios que les prestan apoyo

a su familia

34. Por favor cuéntenos sobre el tipo de servicios que su familia necesita y recibe.

Si su familia lo

De la siguiente lista de En caso de contestar “si”: ;qué
necesita en la
servicios, indique: cantidad de servicio recibe?
actualidad
//
) Alguno. No
NO SI / Ninguno g Suficiente
suficiente

1.Respiro familiar.

2.Cuidado de su hijo con
discapacidad.

3.Dinero para ayudar a
pagar las facturas.

4.Servicios de ayuda al
mantenimiento de la casa,
apoyo doméstico.

5.Transporte.

6.Grupos de apoyo.

7.0rientacion.

8.Apoyo (ayuda) a
hermanos.

9.Formacién a los padres o
familia.

10.Informacién sobre
discapacidades especificas.

11.Informacién sobre
donde conseguir servicios
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para su hijo con
discapacidad.
12.Informacién sobre
donde conseguir servicios
para su familia.

13. Informacién sobre
derechos legales.

14. Otros (por favor,
describalos):

35. Ahora cuéntenos sobre el tipo de servicios que su familiar con discapacidad

necesita y recibe.

Si su familiar lo

De la siguiente lista de En caso de contestar “si”: ;qué
necesita en la
servicios, indique: cantidad de servicio recibe?
actualidad
). 4
3 Alguno. No
NO SI _~| Ninguno Suficiente
suficiente

1.Equipamiento especial
para ayudar a su familiar
con discapacidad a vivir,
aprender y crecer (ayudas
técnicas y de
comunicacidn).

2.Servicios sanitarios
(evaluaciones médicas,
nutricién, enfermeria).

3.Servicios de audicién y/o
vista.

4 Fisioterapia o terapia
ocupacional.

5.Servicios del habla y/o
lenguaje.

6.Servicios de educacion
especial.

7.Servicios de orientacion y
psicolégicos.

8.Apoyo conductual
(modificacién de conductas
problematicas).

9.Servicios de transporte y
movilidad.

10.Entrenamiento en
habilidades de autocuidado.

11.Coordinacién entre
diferentes servicios.
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12.Servicios de transicion.

13. Servicios de empleo o
formacién para el empleo.
14. Otros (por favor,
describalos):

36.A continuacién, vamos a realizar preguntas acerca de su percepcion de la
satisfaccion con la adopcion.
Para ello, le pediremos que nos indique si se siente identificado o no con las

siguientes afirmaciones, teniendo en cuenta que:

1- Totalmente en desacuerdo
2- Bastante en desacuerdo

3- Ligeramente en desacuerdo
4- Ligeramente de acuerdo

5- Bastante de acuerdo

6- Totalmente de acuerdo.
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Adopcidn y acogimiento de nifios con discapacidad intelectual: Bienestar familiar y factores asociados

1.Antes de adoptar/acoger ya sabia que podian
presentarse situaciones como las que estamos
pasando.

2.Creo que mi hijo se ha adaptado
satisfactoriamente a la familia.

3.El comportamiento de mi hijo es esperable a
alguien de su edad y/o sexo.

4.La vida familiar se ha enriquecido desde que
esta mi hijo.

5.Me habia imaginado que ser madre/padre
adoptivo/acogedor seria mas o menos asi.
6.Me siento capaz de hacer que mi hijo se
sienta querido.

7.Me siento capaz de resolver los problemas
que se presentan en la educacién de mi hijo.
8.Merece la pena adoptar/acoger a pesar de las
dificultades.

9.Mi hijo ya es uno mas de la familia.

10.Pienso que soy una buena madre/padre.

11.Ser madre/padre esta resultando mas facil
de lo que yo esperaba.

12.Ser madre/padre de este hijo me hace sentir
bien.

13.Si pudiéramos volver atras sabiendo lo que
sabemos, volveriamos a adoptar/acoger a
nuestro hijo.

14. Tengo muy buenos momentos con mi hijo.

15.Todos estamos contentos de haber
adoptado/acogido a nuestro hijo.

16. A través de la informacién de la asignaciéon
se podian prever algunas de las dificultades
que se han presentado.

37.Para finalizar, le vamos a preguntar sobre las fortalezas que considera que
tiene su familia. A continuacién, enumeramos una lista de cosas que a veces
ocurren en las familias. Por favor, sefiale en qué medida considera que las
caracteristicas descritas son parecidas a las de su familia, de acuerdo con la

siguiente escala:

1- Nada parecidas.

2- Poco parecidas.

3- Mas o menos parecidas.
4- Bastante parecidas.

5- Totalmente parecidas.
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1.En mi familia somos optimistas y procuramos
ver siempre el lado positivo de las cosas.

2.En mi familia creemos que en conjunto
conseguimos siempre encontrar una manera
de lidiar con los problemas.

3.En mi familia estamos muy unidos.

4.En mi familia todos tienen derecho a dar su
opinién.

5En mi familia tomamos decisiones en
conjunto.

6.En mi familia siempre que alguien tiene un
problema, todos le ayudamos.

7.En mi familia toda la gente da apoyo a aquello
que cada uno quiere hacer, a los proyectos
individuales y a lo que es importante para si.

8.En mi familia cada uno tiene el derecho de
tener su privacidad, su propio espacio o su
tiempo.

9.En mi familia las tareas de la casa son
divididas.

10.En mi familia mostramos abiertamente lo
que sentimos unos por otros.

11.En mi familia sentimos que somos capaces
de ser felices a pesar de las dificultades que
puedan aparecer.

12.En mi familia existen reglas claras que todos
conocemos y sabemos que tienen que ser
cumplidas.

13.En mi familia hacemos cosas y actividades
en conjunto.

14.En mi familia hay buena disposicién y
encontramos siempre momentos para reir.

15.En mi familia somos capaces de decir lo que
se piensa o siente, aun siendo cosas negativas,
sin danar al otro.

16.En mi familia cuando aparece un problema
importante, conversamos y lo resolvemos en
conjunto.

17.En mi familia tenemos amigos, vecinos o
personas conocidas que nos ayudan cuando lo
necesitamos.

18.En mi familia conseguimos administrar el
dinero que tenemos de manera que
conseguimos pagar los principales gastos.

19.En mi familia sabemos a qué sitios tenemos
que dirigirnos para cada dificultad que surja.

20. En mi familia cuando hay problemas con los
que no conseguimos lidiar, lo aceptamos y
seguimos adelante sin desdnimo.

21.En mi familia creemos que todos tenemos
algo que cumplir, una especie de mision.

22.En mi familia hay valores que se desea que
todos aprendamos.

23.En mi familia conseguimos lidiar bien con
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los imprevistos y las dificultades.

24.En mi familia creemos que los momentos de
dificultad nos pueden ayudar a ser mds fuertes.
25.En mi familia es importante que cada uno
intente ser feliz.

26.En mi familia conseguimos resolver un
desacuerdo sin conflictos.

27.Mi familia consigue encontrar ayuda,
cuando se necesita, en las personas que
conocemos.

28.En mi familia conseguimos discutir puntos
de vista diferentes sin quedarnos enfadados
unos con otros.

29.En mi familia las decisiones importantes,
que afectan a todos, son tomadas en su
conjunto.

Ha llegado al final del cuestionario. Le rogamos que se asegure de haber

contestado todas las hojas del mismo.

iGracias por colaborar en esta investigacion!
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ENTREVISTA EN PROFUNDIDAD

Proceso de acogimiento o adopcion.

1. Proceso de toma de la decision de adoptar/acoger.

- Ademas de lo que acabamos de comentar (pregunta 32 del cuestionario):
o ¢Coémo te planteabas la opcion de adoptar?
o ¢Por qué un nifio con NNEE?

;Qué significaba decir “no” a la discapacidad?

(@]

o ¢Imaginabas que podria suceder? (que el nifio tuviera discapacidad).

- Motivacidn: explorar si solicitaron nifios con necesidades especiales o no
(conocimiento/desconocimiento de la situacion de discapacidad).

- ¢Era un deseo compartido por ambos padres?: explorar si uno “convencig”
al otro.

- Respuesta del entorno (social y familiar) a su deseo de adoptar/acoger:
explorar si compartieron con su entorno dicha decision, si les ayudaron a
tomarla, etc.

- ¢Ha habido adopciones/acogimientos previos en la familia? ;Hay personas

con D en la familia/cerca?

2. ;Como fue el proceso?

- ¢;Tuvieron informacién previa sobre la adopcién/acogimiento de nifios con
necesidades especiales?

- Entidades/organizaciones con las que contaron: existencia y disponibilidad
de servicios pre-adoptivos.

- ¢Se sintieron acompafiados/apoyados a lo largo del proceso?: Explorar si
hubo informacién suficiente o desinformaciéon sobre el desarrollo del

proceso, si en algin momento se han sentido enganados.
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Llegada del hijo a casa.

(Coémo fueron los primeros meses tras la llegada?
(Fueron como esperabais?: explorar en el caso de que la respuesta esa “si”,
qué recuerdan de entonces. En caso de que la respuesta sea “no”, explorar
qué cosas inesperadas sucedieron (y si fueron positivas o negativas).
;Contabais con apoyos externos?

o Apoyo informal: familia, amigos.

o Apoyo formales existencia y disponibilidad de servicios post-

adoptivos o de atencidn a la discapacidad.

Convivencia en los afios posteriores.

(Como ha sido la vida familiar a lo largo de estos afios?: explorar su
discurso.
Ante situaciones negativas: ;cdmo han sido resueltas? (exploro niveles de
resiliencia familiar).
;Contabais con apoyos externos?

o Apoyo informal: familia, amigos.

o Apoyo formales existencia y disponibilidad de servicios post-

adoptivos o de atencidn a la discapacidad.

Niveles de satisfaccion familiar con la adopcidon/acogimiento.

Satisfaccion familiar

;Te sientes satisfecho con la decision de adoptar/acoger?
;Sientes que ha habido mucha diferencia entre lo que imaginaste y lo que
habéis vivido?

¢Diriais que sois felices en vuestra familia?
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;Qué crees que ha aportado a tu familia? (tanto al matrimonio como a los
otros hijos). ;Qué crees que ha dificultado a tu familia (matrimonio y otros
hijos)? Balance que haces.

Si pudiéramos volver atras ;adoptariais/acogeriais de nuevo?

En qué crees que se parece/diferencia vuestra familia a otras con hijos con
discapacidad.

En qué «crees que se parece/diferencia a otras familias
acogedoras/adoptivas.

Presencia de hermanos: lo que ha aportado a la familia.
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Tabla de variables.

AREA NOMBRE

ETIQUETA

VALORES

Nifo

Sociodemograficas

Sexo

Varén

Mujer

Edad actual

0-5

6-10

11-15

16-20

21-25

26 0 mas

Ocupacién

Estudia

Trabaja

Inactivo

Modalidad educativa

Educaciéon ordinaria

Educacion especial

Nivel de estudios alcanzado

Sin estudios

Primarios

Secundarios o bachillerato

Postsecundarios

Discapacidad

Naturaleza de la discapacidad

Etiologia genética

Otras etiologias

Presencia sindrome de Down

No sindrome de Down

Si sindrome de Down
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Leve

Nivel de discapacidad (informado por los Moderado
padres) Severo
Profundo
Areas de dificultad (informado por los
padres). Comunicacién
Areas de dificultad (informado por los
padres). Uso recursos de la comunidad
Areas de dificultad (informado por los
padres). Habilidades académicas
Areas de dificultad (informado por los
padres). Vida en el hogar
Areas de dificultad (informado por los Ninguno
padres). Salud y seguridad Poco
Areas de dificultad (informado por los Bastante
padres). Ocio Mucho
Areas de dificultad (informado por los
padres). Autocuidado
Areas de dificultad (informado por los
padres). Autodireccidn
Areas de dificultad (informado por los
padres). Relaciones sociales
Areas de dificultad (informado por los
padres). Salud mental
Edad en el momento de la adopcién Numérico
Pais de nacimiento Paises
Adopcién/acogimiento Adopcién
Tipo de medida Acogimiento
Otros
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Afos de convivencia

Numeérico

Familia

Sociodemograficas

Edad del entrevistado

Numérico

Estado civil

Viudo

Casado

Soltero

Separado

Otros

Nivel educativo padre y madre

Sin estudios

Primarios

Secundarios/Bachillerato

Superiores

Situacién laboral padre y madre

Trabajo a jornada completa

Trabajo a jornada parcial

Desempleado

Inactivo

Sector de ocupacion padre y madre

Psicosocial

Sanitario

Educativo

Empresarial

Sector publico

Judicatura

Ingresos unidad familiar (brutos totales
afno 2014)

Bajos (15.000-24.999)

Medios (25.000-49.999)

Altos (mas de 50.000)

Composicion familiar actual

Tipo de residencia donde vive el hijo
adoptivo

Vivienda familiar

Vivienda de alguna entidad

Centro residencial

Independiente

Presencia del padre y la madre en la

No
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Proceso

unidad familiar

Si

Motivacién y toma de

decisiones

Numero de miembros de la unidad familiar Numérico
Presencia de otros hermanos No

Si
Hijos adoptados o acogidos Numérico
Miembros con discapacidad en la unidad
familiar
Motivacién declarada. Deseo de ser padre o
madre
Motivacion declarada. Deseo de formar una
familia
Motivacion declarada. Deseo de ampliar la
familia
Motivacion declarada. Deseo de dar a un
nifio una familia d
Motivacién declarada. Deseo de ayudar a I;glcg
un n.mo : : Bastante
Motivacion declarada. Deseo de cuidar a un Mucho

nino

Motivacion declarada. Deseo de ser madre
o padre a pesar de no tener pareja

Motivacién declarada. Imposibilidad de
tener hijos bioldgicos

Motivacion declarada. Dificultades médicas
para tener hijos bioldgicos

Motivacion declarada. El hecho de tener
una pareja del mismo sexo

Motivacién declarada. Mi compromiso con
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quienes lo estan pasando peor

Motivacion declarada. Mis creencias
religiosas

Motivacion declarada. Mi ideologia
politica/social

Motivacion declarada. Es algo que siempre
habia querido hacer

Motivacion declarada. Es algo muy
importante para mi pareja

Motivacion declarada. Dar un hermano a
mis hijos

Motivacion declarada. Deseo de llenar un
vacio o dar sentido a la vida

Motivacién declarada. Experiencia de
pérdida de un ser querido

Motivacion declarada. Agradecimiento por
sentir que mi vida es plena y deseo de
compartirlo con un nifio

. , . No
Otras motivaciones. Sugerido por otros S

. , L o No
Otras motivaciones. Proximidad al nifio Si
Otras motivaciones. Proximidad al &mbito No
de la discapacidad Si
Otras motivaciones. Proximidad al &mbito No
de la adopcidn o acogimiento S
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Otras motivaciones. Proximidad a la No
adopcion o acogimiento de nifios con

discapacidad Si
Deseo compartido de adopcion Si

Deseo compartido de adopcién de un nifo
con DI

Deseo parte de ella
Deseo parte de él

Participacion del entorno familiar en la No
toma de decisiones Si
Participacién del entorno social en la toma No
de decisiones S
Respuesta familiar positiva al deseo de No
adoptar Si
Respuesta social positiva al deseo de No
adoptar Si

No
Informacion sobre adopciones especiales

St

No
Conocimiento previo de la DI del hijo

St
Conocimiento previo de otras dificultades No
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o discapacidades

St

No
Informacion suficiente durante el proceso

St

No
Valoracidn positiva del primer encuentro

St
Llegada del hijo a casa tal y como No
esperaban Si

No
¢Sucedieron acontecimientos inesperados?

St

No
Valoracion positiva de los primeros meses

St

No
Sentimiento de haber sido engafiados

Si

Anos posteriores

Valoracion de la vida familiar a lo largo de
los afios

Bastante infeliz

Mas bien infeliz

Fundamentalmente feliz

Muy feliz
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Cumplimiento de expectativas a lo largo de
la vida

No habia expectativas

Peor de lo esperado

Igual a lo esperado

Mejor de lo esperado

Satisfaccion con la decisién de adoptar

No

Fundamentalmente no

Fundamentalmente si

St

Muy negativo
Negativo
Balance de la experiencia adoptiva Indiferente
Positivo
Muy positivo
No
Si pudiéramos volver atras ;volverian a S
adoptar?
Ns/nc
Sentimiento de felicidad familiar actual No
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Fundamentalmente no

Fundamentalmente si

St

No
Presencia de apoyo informal previo

St

No
Presencia de servicios preadoptivos

St

No
Presencia de apoyo informal en la llegada

St

No
Presencia de apoyos postadoptivos

St
Presencia de apoyos informales a lo largo No
de los afios S
Presencia de apoyos No

formales/postadoptivos a lo largo de los
anos

St
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