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Introduccion y Contexto

Las personas con discapacidades tienen
los mismos derechos humanos que
cualquier otra persona, incluido el
derecho a criar hijos, tal y como lo
reconocen las leyes internacionales y
nacionales como la Convencién de la
ONU sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad (CNUDPD), y las leyes
de los Estados Unidos como la Ley sobre
Estadounidenses con Discapacidades
(ADA) (1-5).

Aunque existen
protecciones, las madres y
los padres con
discapacidades, que
representan alrededor del
6-10 % de todas las madres
y padres, enfrentan mas
riesgo de padecer
problemas de salud,
pobreza, inestabilidad de
la vivienda,
involucramiento con el
sistema de bienestar
infantil y barreras para
recibir beneficios que las
madres y padres no
discapacitados (6-14).

Al igual que otras madres y padres con
discapacidades, los que tienen
discapacidades fisicas enfrentan
numerosas barreras y desafios para criar
hijos a causa de factores como
discriminacién, falta de acceso fisico y
prejuicios y estigma social (14,15,16).

Las madres y los padres con discapacidades
fisicas enfrentan discriminacion, estigmay
acceso limitado a equipo y apoyo para
tareas cotidianas de la crianza como la
lactancia, el bafio y el traslado de sus hijos
(17-19). Debido a la persistencia de estas
barreras, se necesitan mejores sistemas de
apoyo y servicios de rehabilitacion (15,20).
Aunque la discriminacién y las barreras que
sufren las madres y los padres
discapacitados estan bien documentadas,
hay pocos estudios que examinen estas
experiencias desde sus perspectivas o que
destaquen los aspectos positivos de criar a
un hijo siendo una persona adulta
discapacitada (18). Para responder a esta
carencia, este documento revisa la
investigacion existente para examinar:

1. las experiencias de crianza de adultos
con discapacidades fisicas, y

2. los desafios, necesidades y apoyos que
reportan.

Este estudio es unico al ofrecer una
perspectiva internacional y en profundidad
sobre las barreras y las fuentes de apoyo
para madres y padres con discapacidad en
multiples paises.



Métodos

Los autores realizaron una revisidn exploratoria, una técnica académica que examina la
investigacion existente para mostrar lo que se sabe y identificar vacios, con el fin de
comprender cdmo es la crianza para adultos con discapacidades fisicas. Como querian
capturar las experiencias reales y vividas de las personas, solo incluyeron estudios
cualitativos (estudios que utilizan entrevistas, grupos focales o respuestas abiertas).
Buscaron en cuatro bases de datos académicas importantes articulos en inglés publicados
entre 1990y 2024. Para ser incluidos, los estudios debian centrarse en madres y padres
con solo discapacidades fisicas que tuvieran hijos menores y podian ser de cualquier pais.
Se excluyeron los estudios que incluyeran madres y padres con discapacidades fisicas y
otras discapacidades, o que se enfocaran Unicamente en padres de hijos adultos. Después
de revisar titulos, resimenes y textos completos, se incluyeron 25 estudios.
Posteriormente, los estudios fueron analizados para identificar los temas clave.

Hallazgos

Cuantitativos

Se incluyeron 25 publicaciones de 23
estudios.

En los estudios participaron 303 personas
(251 eran madres), con mas de 253 hijos.

Los estudios se realizaron principalmente
en Norteamérica (11 estudios), Europa (8
estudios), con 2 estudios en Africa y2en
Asia.

La mayoria de los estudios utilizaron
entrevistas (20 estudios), y algunos
incluyeron grupos de enfoque,
observaciones o registros hospitalarios.

Las edades de las madres y los padres
eran de 20 a 59 afios.

Los tipos de discapacidad representados
en los estudios incluyeron: 6 estudios
sobre madres y padres con lesién
medular, 2 estudios sobre madres con
artritis reumatoide, y los estudios
restantes incluyeron madres y padres con
multiples tipos de discapacidades fisicas.

De los 23 estudios, la
mayoria se realizaron
en Europay
Norteamérica.

Asia

Africa

Norteamérica

Europa 8



Cualitativos

La revision identificd cuatro temas:

0 navegar 9 experiencias e experiencias 0 adaptacion,
obstaculos y mixtas con mixtas con resiliencia 'y
desafios; miembros de la personas de positividad en la
familia; apoyo que no son crianza como
familiares; y madre o padre
) discapacitado
:‘ S
e

CO

Las madres y los padres enfrentaban barreras sociales, econémicas y de accesibilidad,
entre ellas discriminacién y apoyo limitado, incluso desde antes del embarazo:

Un padre compartié: “Lamentablemente, las dificultades financieras
tienen un impacto. Como no tengo trabajo, no le puedo dar al nifio
todo lo que quisiera. Es dificil y frustrante. A veces, me deprime. Sin
embargo, se equilibra con los momentos de alegria y por un tiempo

uno se olvida". (21).

Las experiencias con los miembros de la familia fueron mixtas: las parejas a menudo

ofrecian un gran apoyo, mientras que otros familiares podian ser tanto un apoyo como
como un desafio:

Un padre discapacitado explicé: “Mi madre viene principalmente para
conversar. Nosotros nos arreglamos por nuestra cuenta. Sin embargo,
si ve que hay que hacer algo, lo hace sin preguntar. Barre los pisos,
desempolva, refunfuia por algo” {risas} (21).



Las personas de apoyo ajenas a la familia, incluidos los profesionales de la salud y los
maestros, a veces mostraban prejuicios o estaban desinformadas, aunque algunas
daban un apoyo positivo:

Una madre ghanesa con una discapacidad fisica dijo: “Una vez fui con
mi bebé y se notaba que me costaba amamantarlo. La enfermera me
mird y me lanzé una lluvia de insultos” (22).

Muchas madres y padres destacaron los aspectos positivos de la crianza, como la
adaptacion, la alegria y la resiliencia:

Una madre dijo: “Ahora, veo [la maternidad] como el mejor titulo; [...]
el titulo mas importante. Aprendi que lo debo intentar aun si, por mi
discapacidad, algo me parece intimidante y me asusta al principio.
Siempre intento [...] encontrar una solucién, trato de pensar, écémo lo
hago con esta discapacidad? [Mi discapacidad] realmente me motivé
a buscar soluciones” (23).

Muchas madres y padres discapacitados describieron la crianza como “gratificante” y
“uno de mis mayores logros”.

Conclusion

En todos los paises, las madres y los padres con discapacidades fisicas enfrentaron
discriminacién, apoyo limitado y otras barreras, pero también demostraron resiliencia,
capacidad de adaptacién y alegria en la crianza. Las experiencias con familiares y
personas fuera de la familia que los apoyan fueron variadas, ofreciendo tanto
desafios como una ayuda significativa. Estos resultados subrayan la importancia de
centrarse en la experiencia de vida de las madres y los padres discapacitados, y de
consultarles directamente cdmo influye su discapacidad en la crianza, en lugar de
hacer suposiciones. Los programas de apoyo deben partir de estos puntos fuertes,
reconocer a las madres y los padres como expertos de sus propia experiencia, y
reducir las barreras sociales y ambientales. Hace falta mas investigacién sobre las
madres y los padres discapacitados de origenes diversos, sobre todo los de
identidades interseccionales y de paises de ingresos bajos y medios.
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