
RESUMEN
Las características de la atención al niño discapacitado han ido evolucionando en los últimos años

en España. En la actualidad va tomando cuerpo un modelo de intervención centrado en la familia, en
línea con los contenidos del Libro Blanco de la Atención Temprana.

Partiendo de esta premisa, en este trabajo realizamos una investigación bibliográfica sobre temas
relacionados con las familias que tienen con hijos e hijas con discapacidad y nos centramos en el bie-
nestar psicológico y la satisfacción familiar como medidas del funcionamiento adecuado de estas fami-
lias.
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ABSTRACT:

The attention to handicapped children has been changing during the last years. Nowadays, a family-
centred intervention model is demanded, according to the White Paper on Early Childhood Intervention.
Taking it into account, a biographical search on families with handicapped children has been carried out
in this work; and finally, it has been opted for the use of the psychological welfare and familiar satis-
faction as the main measures for the correct performance of these families.

KEY WORDS: Disabled child, centered in the family, early childhood intervention, psychological wel-
fare, family satisfaction.

INTRODUCCIÓN
Los países desarrollados se caracterizan porque sus ciudadanos alcanzan cada día más altos nive-

les de bienestar y por el esfuerzo que hacen para que estos niveles propios del llamado estado del bie-
nestar, lleguen a todos los ciudadanos, lo cual supone dedicar muchos esfuerzos a atender y mejorar
las condiciones de vida de los colectivos más desfavorecidos. 
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En España, desde la promulgación de la Ley de Integración Social del Minusválido en 1982 (Ley
13/1982 de 7 de abril), se inicia un fructuoso camino para mejorar el nivel de vida de un colectivo des-
favorecido, como el de los discapacitados. Los avances se van produciendo en diferentes aspectos,
entre los que destaca el campo educativo que nos ha llevado a la integración escolar la y posteriormente
las políticas de inclusión, como objetivos a perseguir.

Paralelamente, y bajo paradigmas no sólo educativos, sino también médicos y rehabilitadores, se
empieza a intervenir con los niños a edades cada vez más precoces, con el fin de que adquieran habi-
lidades y destrezas que les posibilitasen mejorar su desarrollo en las diferentes áreas, lo que ha supues-
to un avance importante, pues anteriormente no se les atendía hasta los 4 ó 6 años, perdiéndose los
estadios más importantes de la plasticidad neuronal.

A partir de los años noventa, se toma conciencia de la importancia de involucrar en el proceso a
otros agentes además del niño, para conseguir un mayor éxito en la intervención; y en el año 2000 se
publica el Libro Blanco de la Atención Temprana, que se convierte en un referente a la hora de organi-
zar todo el trabajo con los niños y  niñas y con su entorno. Se destaca, el aspecto preventivo frente a
la discapacidad, y no solamente el rehabilitador, ya que a pesar de la mejor alimentación, higiene, cui-
dados sanitarios y acceso a los medicamentos, de las intervenciones para controlar el embarazo y el
parto, etc., existe un aumento en la frecuencia de partos prematuros. En España, nacen antes de la 37
semana de gestación del 8 al 13 % de los recién nacidos vivos, y por debajo de los 1.500 g. de peso el
1,5 % aproximadamente (Leonhardt, 2007) Además, se da el caso de que la supervivencia de estos
niños ha aumentado espectacularmente, incluso en los grupos de peso y edad gestacional más bajos,
lo que les convierte en una población de alto riesgo en relación con la discapacidad.

Modelos como el transaccional de Sameroff (Pérez-López, J. y Brito de la Nuez, A. G., 2004) y el
ecológico de Bromfenbrenner (Pérez-López, J. y Brito de la Nuez, A. G., 2004), han apoyado que la
intervención incluya entidades más allá del propio niño, como la familia, la escuela, etc. Por tanto, ya
no se trata de trabajar con un niño en un estadio precoz, de manera aislada, sino que el programa de
intervención que se implemente, deberá tener en cuenta el contexto en el que se desarrolla el niño, es
decir, la familia como elemento más importante de este contexto. La institución familiar es el primer
entorno natural donde se desarrollan todos sus miembros, especialmente en las edades más tempra-
nas.

Como venimos viendo, cada vez se destaca más la importancia de la familia en el desarrollo inte-
gral de los niños que tienen algún tipo de discapacidad o grave riesgo de padecerla, lo que ha motiva-
do un gran número de estudios sobre este tema, Freixas (1993), Orjales y Polaino-Lorente (1993), o De
Linares (1997); detectándose que estas familias tienen unas necesidades especiales, y una dinámica de
funcionamiento no muy diferente de unas a otras.

Otro aspecto importante, que se está estudiando, es el mecanismo de adaptación ante el hecho de
tener en el seno familiar un hijo con discapacidad, la capacidad de llegar a ser una familia positiva para
la evolución de sus hijos, así como las estrategias que se utilizan para conseguirlo; y estos, junto con
otro grupo de variables como el grado de severidad de la discapacidad, el medio sociocultural y la red
de apoyo que tengan, etc. Asuntos ambos que no son fáciles de delimitar con claridad, pues cada fami-
lia tiene su propia idiosincrasia, sus propios valores y rasgos culturales, creencias, etc. 

Todas estas variables comentadas, la individualidad y a su vez la variabilidad de las familias, lleva
a que se generen cuestiones sobre cómo, cuándo y por qué funcionan las familias en relación con la
atención a sus hijos con discapacidad. En la actualidad no se tienen claras las respuestas a estas cues-
tiones, desde un punto de vista científico.

Partiendo de todo lo dicho hasta ahora, la finalidad de este trabajo es la búsqueda de información
que nos ayude a responder científica y técnicamente a las cuestiones planteadas. 

En esta búsqueda nos hemos prpouesto los siguientes objetivos:

1- Buscar la máxima información sobre las familias que tiene hijos con discapacidad.
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2- Hallar un  concepto o constructo que pueda servir para medir de una manera estandarizada el
funcionamiento de estas familias.

3- Establecer las variables que están afectando al concepto que se ha comentado anteriormente.

PROCEDIMIENTO
La estrategia de búsqueda se inicia partiendo de la siguiente premisa: “Necesito encontrar infor-

mación sobre las principales variables que generan malestar e insatisfacción en los padres de niños dis-
capacitados”, de la que se desprende el siguiente esquema:”

1- Malestar, insatisfacción, satisfacción, bienestar, actitud.
2- Padres, familia, sistema familiar
3- Discapacidad, discapacitado, minusvalía, minusválido, atención temprana, estimulación precoz.

La búsqueda se inició utilizando una opción general como “discapacidad” y aparecieron muchas
entradas, por lo que se hizo necesario acotar más el campo de búsqueda y, aún siendo conscientes top-
davía de la amplitud de los términos, se han utilizado los siguientes patrones de búsqueda para obte-
ner la mayor cantidad posoble de información relevante:

• Familia discapacidad.
• Familia minusválido.
• Familia Atención Temprana.
• Familia Estimulación Precoz.
• Familia bienestar.
• Familia insatisfacción.
• Familia satisfacción.
• Familia malestar.
• Satisfacción discapacitado.
• Satisfacción minusválido.
• Insatisfacción discapacitado.
• Insatisfacción minusválido.
• Bienestar minusválido.
• Bienestar discapacitado.
• Malestar discapacitado.
• Malestar minusválido.
• Padres discapacidad.
• Padres minusválido.
• Padres Atención Temprana.
• Padres estimulación precoz.
• Padres bienestar.
• Padres insatisfacción.
• Padres satisfacción.
• Padres malestar.

Las bases de datos utilizadas han sido: DIALNET, CSIC, PSICODOC y TESEO y, como era de espe-
rar,  una parte importante de la documentación encontrada, se ha repetido varias veces en distintos bus-
cadores. En patrones de búsqueda como “familia y discapacidad”, la documentación que se ha encon-
trado ha sido abundante; como Zulueta, A. y Peralta López, M. F. (2008) Percepciones de los padres
acerca de la conducta autodeterminada de sus hijos/as con discapacidad intelectual. Siglo Cero, 39
(225), 31-43; Córdoba Andrade, L. (2004) Satisfacción con la calidad de vida en familias de niños y ado-

INFAD Revista de Psicología
International Journal of Developmental and Educational Psychology, Nº1, 2009. ISSN: 0214-9877. pp:101-108 103

NECESIDADES EDUCATIVAS ESPECIALES. CALIDAD DE VIDA Y SOCIEDAD ACTUAL



lescentes con discapacidad. Tesis doctoral. Universidad de Salamanca, Departamento Avances en
Investigación sobre Discapacidad; Lizasoáin Rumeu, O. (2007) Impacto que puede conllevar tener un
hermano con discapacidad: factores condicionantes y  pautas de intervención. Siglo Cero, 38 (223), 69-
88; etc. En sentido contrario, en búsquedas donde se utilizaban los patrones que relacionan satisfac-
ción, insatisfacción, malestar y bienestar, con discapacidad y minusválido, las estradas encontradas han
sido mucho menores, e incluso inexistentes. Por ejemplo, cuando se ha buscado malestar y minusvá-
lido, no se ha encontrado ninguna entrada en los buscadores utilizado, mientras que otros de estos
patrones  no han tenidos entrada en algún buscador, o si han tenido, no han sido superior de 4; en éste
caso entradas como: Femenías, M. y Sánchez, J. M. (2003) Satisfacción familiar, bienestar psicológico
y ansiedad en parejas con hijos con necesidades educativas especiales. Siglo Cero, 34 (207), 19-28;
Tsibidaki, A.  Tsamparli, A. (2007) Redes de apoyo a las familias griegas con hijos discapacitados en
edad escolar. Revista Electrónica de Investigación Psicoeducativa y Psicopedagógica, (12).

En prinicpio, hemos hecho la búsqueda sólo en legunas españolas: castellano, catalán y gallego,
teniendo en cuenta siempre nuestro principal pbjetivo: localizar la máxima documentación posible sobre
la discapacidad y sus familias
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CONCLUSIONES
La documentación que se ha encontrado, es muy abundante y diversa. En ella se abordan las con-

secuencias y repercusiones que un amplio grupo de discapacidades (parálisis cerebral, síndrome
Down, TEA, TDAH, ceguera y deficiencia visual, discapacidad física, TGD, discapacidad auditiva, disca-
pacidad intelectual, etc.) tienen sobre sus padres y hermanos. En bastantes artículos, se apuesta por
una nueva forma de organizar la intervención, defendiéndose un modelo centrado en la familia y un
modelo ecológico.

Según Femenías y Sánchez (2003),  las parejas con hijos con discapacidad puntúan mucho más
bajo en bienestar psicológico y satisfacción familiar, y mucho más alto en ansiedad, que las parejas que
no tienen hijos con discapacidad. Solamente, bienestar psicológico y ansiedad, ofrecen diferencias esta-
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dísticamente significativas. Así mismo, no existen diferencias significativas entre padres y madres de
hijos con discapacidad, respecto a la satisfacción familiar, bienestar psicológico y ansiedad. Por consi-
guiente, se puede adoptar la satisfacción familiar y el bienestar psicológico, como dos conceptos, para
valorar el funcionamiento de las familias con hijos discapacitados. La ansiedad no se cree oportuno
tenerla en cuenta, puesto que es un concepto que se orienta más a un campo clínico y de un modelo
de estrés y afrontamiento. 

No se han encontrado investigaciones claras sobre las variables que influyen en la satisfacción
familiar o en el bienestar psicológico de las familias, ni acuerdo en la comunidad científica. Así, auto-
res como Dykens (2006), sostiene que no está claro, que mucha de la varianza del bienestar psicológi-
co, pueda explicarse por tener un hijo con discapacidad.  Por otro lado, autores como Seltzer,
Greenberg, Floyd y Hong (2004) piensan que el bienestar psicológico, está asociado con estilos espe-
cíficos de afrontamiento de la madre, la conducta desadaptativa y el diagnóstico del hijo.

Para concluir, nos parece que es necesario profundizar más sobre los conceptos satisfacción fami-
liar y bienestar psicológico y cómo se desarrolla en las familias, así como seguir buscando qué varia-
bles son las que más intervienen en los niveles de bienestar psicológico y satisfacción familiar. De esta
manera, se podrá mejorar el funcionamiento de las familias y por extensión el entorno de los niños con
discapacidad. Por último, se deberá buscar más información sobre este tema en otras lenguas, espe-
cialmente inglés.
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