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Los abuelos que tienen nietos con discapacidades son un grupo
subrepresentado en las investigaciones existentes relacionadas con
el campo. Este estudio fenomenolégico cualitativo tiene como
proposito general analizar, desde una perspectiva personal, las
situaciones y necesidades de los abuelos que tienen nietos con
sindrome de Down. Las edades de los participantes oscilan entre
los 65 y los 85 anos, y las edades de sus nietos con sindrome de
Down oscilan entre los 3 y los 21 anos. Todos los participantes
tenian un nieto con discapacidad, excepto dos, que tenian dos cada
uno. Se administr6 un cuestionario sociodemografico y se
realizaron entrevistas individuales, mediante preguntas abiertas, a
través de teléfono y / o videollamadas. Se realiz6 un analisis del
discurso de los participantes, lo que implico el desarrollo de un
sistema de metacategorias y categorias. Este analisis se desarroll
manualmente, dado el entorno COVID-19. Los resultados indican
un cambio sustancial de los sentimientos negativos provocados
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por el conocimiento del diagnostico a los sentimientos
relacionados con las experiencias positivas expresadas en la
actualidad. Los participantes se ven a si mismos como una fuente
fundamental de apoyo (informal, instrumental, practico, social,
emocional y econdmico) para sus familias y, principalmente, para
sus nietos con sindrome de Down. Se observ) una necesidad de
informacién y capacitacion cuando los abuelos hablaron sobre ser
informados por primera vez del diagnostico y sus preocupaciones
sobre el futuro de estos nietos y sus hermanos. Hicieron demandas
sociales, como una mayor participacién del gobierno u
oportunidades mas significativas para acceder a recursos y
derechos para sus nietos. Se discuten los resultados, asi como
posibles direcciones de investigacion futuras.

Introduccion

En los Gltimos anos, los cambios sociales han transformado los modelos

familiares tradicionales ( Mufioz et al., 2015 ). Hoy en dia, los abuelos

juegan un papel diferente al que tenian hace décadas debido, entre otras
razones, a las dificultades para conciliar la vida laboral y familiar, asi
como a una tendencia creciente a tener menos nietos. Ademas, comparten
mas anos de su vida con sus nietos, creando una relaciéon que puede verse

como bidireccional ( Velasco et al., 2016 ). Actualmente, los adultos mayores

pueden ser abuelos hasta un tercio de sus vidas ( Drew et al., 1998). Sin

embargo, a pesar de esta importante realidad, la investigacion sobre el
papel de los abuelos es escasa. Una de las razones son las limitadas
oportunidades en el pasado para ejercer su papel frente a una esperanza
de vida mas corta y el hecho de que la crianza de los hijos la realizaban
principalmente los padres. Los primeros estudios no se han centrado en

gran medida en la influencia de los abuelos en los nietos ( Velasco et al.,
2016 ). Ademas, las relaciones de los miembros de la familia han cambiado
a lo largo de los afios. Se ha observado que existe una necesidad social de
reconocer el rol de los abuelos, incluido el deseo de mayor cercania por
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parte de hijos y nietos. La relacion entre nietos y abuelos se considera

unica ( Woodbridge et al., 2011 ).

Abuelos y discapacidad

Un momento potencialmente impactante en la vida de algunos abuelos es
el nacimiento de un nieto con una discapacidad. Es muy probable que la
mayoria de los abuelos hoy en dia tengan una experiencia limitada con
personas que tienen discapacidades, ya que en gran medida habian sido
estigmatizados, invisibles y normalmente excluidos de la sociedad
mientras crecian. Las actitudes sociales han cambiado y evolucionado, sin
embargo, muchos abuelos atin no han considerado la posibilidad /

experiencia de tener / cuidar a un nieto con discapacidad ( Woodbridge et

al., 2011 ). Por tanto, los abuelos estan experimentando nuevas demandas

desde la unidad familiar ( Velasco et al., 2016 ) y perciben un cambio en las

formas de ejercer y dar sentido a su rol ( Sullivan et al., 2012 ; Mufioz et al.,

2015). Algunos, tras el impacto de enterarse del diagnostico de
discapacidad de sus nietos, experimentan sentimientos recurrentes de

culpa o un fuerte sentido de responsabilidad ( Lehmann et al.,

2011 ). Debido a este y otros sentimientos, a menudo deben reconstruir su
identidad de abuelo idealizada y, por lo tanto, reajustar sus expectativas
( Woodbridge et al., 2011 ). Méas especificamente, pueden renunciar a las

actividades de la vida personal e incluso mudarse para vivir méas cerca de

sus nietos con discapacidad ( Velasco et al., 2016 ). Tales circunstancias

podrian causar dolor o estrés ( Lee y Gardner, 2010), y posiblemente incluso

el doble sufrimiento creado por la situacion del diagnostico de su nieto
mientras experimenta el dolor de sus hijos. Por tanto, es especialmente
importante prevenir posibles ansiedades, angustias y / o preocupaciones

para que no den lugar a consecuencias mas graves ( Sevilla et al., 2019 ). Los

abuelos tienen pocas oportunidades de aprender sobre las discapacidades

de sus nietos, excepto al escuchar informacion de segunda mano de sus

hijos adultos ( Lee y Gardner, 2010 ). Sin embargo, esto ha ido cambiando:
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hoy en dia, los abuelos reciben capacitacién e informacion a través de
diversas vias, como las organizaciones de personas con discapacidad. Se
puede decir que es importante que conozcan a sus nietos. Como estudio

de Velasco et al. (2016)sefala, el conocimiento de los abuelos sobre el tipo

de discapacidad que tienen sus nietos y toda la informacion que puedan
recibir de primera mano ayudar a evitar el estrés producido por la
ausencia de dicho conocimiento. Generalmente, los abuelos no tienen
contacto directo con los médicos, educadores, etc. de los nietos, por lo que
en determinadas ocasiones no saben coémo reaccionar ni como ayudar

( Lee y Gardner, 2010 ). Cuando se les pregunta a los abuelos sobre sus

necesidades, ellos indican que quieren tener acceso a mas informacion y
asistencia (p. 17). Los abuelos de nietos con discapacidades a menudo

experimentan mayores necesidades de informacién ( Lee y Gardner,

2010 ). Algunas investigaciones indican que perciben recibir menos apoyo

social que otros cuidadores familiares ( Kresak et al., 2014). Estas

situaciones pueden ser utiles o un obstaculo. Del mismo modo, el
nacimiento de un nieto con discapacidad puede verse como un elemento

de cohesion o estrés familiar ( Lee y Gardner, 2010 ; Tumbarello,

2010 ). Algunos estudios indican que los abuelos pueden ser un factor de
estrés para los padres que enfrentan el diagnoéstico de sus hijos ( Lehmann
et al., 2011 ). El apoyo emocional de los abuelos puede estar relacionado

significativamente con una mayor autoestima entre las madres, como lo

indican Trute (2003) y Trute et al. 's ( 2008 ) investigacion. Otros estudios

sefialan un posible debilitamiento de la unidad familiar si los abuelos no
comprenden la nueva situacion o si no pueden adaptarse a la nueva

realidad (Gardner et al., 2004 ).

Otros hallazgos indican como los recursos internos, como la autoestima o
el autodominio, se asocian con un menor nivel de estrés y una mejor salud
mental. Cuanto menos apoyo social tienen los abuelos, mas estrés pueden

experimentar en las primeras etapas ( Findler, 2014 ).
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Un aspecto notable es como los abuelos apoyan el desarrollo familiar con

un nieto que tiene una discapacidad ( Woodbridge et al., 2011 ). Los abuelos

pueden brindar muchos tipos de apoyo a sus familias, incluso informal,
formal, econémico, social, practico y / o emocional ( Poehlmann, 2003 ). Un
estudio de Kresak et al. (2014) demostraron como el apoyo informal en

particular puede incrementar las tasas de satisfaccion familiar con la

calidad de vida ( Cilleros y Gémez, 2016 ). Sin embargo, Lee y Gardner

(2010) encontraron tres variables influyentes en la participaciéon y el apoyo
de los abuelos: proximidad residencial; relaciones entre padres y
abuelos; y conocimiento sobre las discapacidades de sus nietos.

Como Mufioz et al. (2015) demostraron que las tareas relacionadas con las

actividades basicas de la vida diaria son instrumentales (p. Ej.,
Rehabilitacion, consultas médicas, etc.) y las técnicas de cuidado
(medicacion, ejercicio o movilizaciéon) son predominantes en los nietos

con discapacidad. Segiin Velasco et al. (2016) , los abuelos pueden

contribuir materialmente (compras, recados, cuidados, etc.) como
cuidadores y educadores (apoyo econémico, ayuda con las rutinas, etc.),
brindando apoyo instrumental y / o practico. Una forma fundamental de
apoyo que ofrecen los abuelos es emocional (escuchar activamente a los
hijos y nietos, dar consejos, etc.).

Profesionales, discapacidad y familia
El conocimiento de los abuelos sobre las discapacidades de sus nietos es
esencial y necesario, y la literatura sugiere que los profesionales deben

prestar atenciéon a como las familias definen su experiencia en el cuidado

de un nifo con discapacidad ( Martinez, 2008 ; Neely-Barnes y Dia,

2008 ). Por lo tanto, es necesario considerar si la planificacion de las
intervenciones para las familias de nifios con discapacidad debe ser la
misma para todos los miembros de la

familia. Como sefialaron Neely-Barnes y Dia (2008) , las preocupaciones y

necesidades de los padres son muy diferentes de las de los abuelos ( Heller
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et al., 2000 ). Trute's (2003)La investigacion sugiere que es vital que los

profesionales de los servicios de discapacidad infantil empleen un modelo
centrado en la familia que preste atencion a la importancia del apoyo de
los abuelos. También es fundamental involucrarlos en la mayoria de los
servicios disponibles.

Los grupos de apoyo, como afirmaron Lee y Gardner (2010) , se consideran

un medio para afrontar y reducir el estrés. La mayoria de estos grupos se
crean en centros de primera infancia ( Orgaz, 2009 ). La asistencia a estos
grupos parece brindar oportunidades para que los abuelos reciban apoyo
emocional y orientacion, lo que los ayuda a adaptarse a las discapacidades

de sus nietos ( Ponce y Vega, 2012).). También facilitan su comprension de

las discapacidades de sus nietos y como pueden brindarles

apoyo. Ademas, pueden mejorar el bienestar general de los abuelos y
proporcionar un mejor entorno de crianza. Los abuelos que han utilizado
estos grupos han informado que los encontraron ttiles para obtener
informacion sobre los servicios disponibles, proporcionar un foro para

compartir inquietudes y reducir los sentimientos de aislamiento ( Kresak et

al., 2014 ).

Estudios sobre familia y discapacidad

Es necesario resaltar la escasez de investigaciones que se enfoquen en
conocer el rol, situacion y necesidades de los abuelos de nietos con
discapacidad ( Miller et al., 2012 ). Pocos estudios han analizado la relacion

entre abuelos y nietos bajo esta condicion ( Velasco et al., 2016 ), siendo que

los padres de los ninos generalmente son los protagonistas en dichos

estudios ( Mahoney y Perales, 2012 ), brindan informacion sobre la situacion

de los abuelos a los investigadores. ; por lo tanto, las perspectivas de
primera mano de los abuelos de nietos con discapacidades son poco
conocidas o investigadas.

Incluso menos investigacion se centra especificamente en el sindrome de

Down ( Hodapp, 2008 ; Fidler et al., 2012 ). En un estudio de Hastings et
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al. (2002) sobre el apoyo de los abuelos en familias con nifios con
sindrome de Down, los participantes fueron 34 madres y 277 padres. Por lo
tanto, deseamos resaltar la importancia y la necesidad de realizar una
investigacion que se enfoque en la situacion, el rol y las necesidades de los
abuelos.

La investigacion de Fernandez e Izuzquiza (2017) sobre las percepciones de

los padres sobre el impacto del sindrome de Down en la familia expone
cé/mo se le da mayor importancia a la familia extensa, en particular a los
abuelos, al conocer el diagnoéstico. Manifestaron la necesidad de contar
con mejores recursos y apoyos en relacion a la discapacidad, asi como
establecer un contacto estable con otros abuelos y familias de similares
caracteristicas. Sin embargo, se encontr6 que una vez superada la etapa de
shock inicial, los abuelos se convirtieron en una de las principales fuentes
de apoyo en el entorno familiar, creando fuertes lazos emocionales con

sus nietos.

Objetivo general, objetivos especificos y preguntas
de investigacion
Considerando la realidad anterior, el proposito general de esta
investigacion es determinar y analizar la situacion y necesidades de los
abuelos de nietos con sindrome de Down desde una perspectiva
personal. Este objetivo general puede operacionalizarse en los siguientes
objetivos especificos:
« Darse cuenta del impacto que ejerce el nacimiento de sus nietos en los
abuelos.
« Analizar las necesidades que surgen tras conocer el diagnostico.
« Determinar si ocurren cambios en la vida de los abuelos después del
nacimiento de sus nietos.
 Determinar si los abuelos perciben diferencias en las relaciones

existentes con sus nietos con y sin discapacidades.
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« Analizar el tipo de rol de apoyo que juegan los abuelos dentro de una
familia con una persona que tiene una discapacidad.

« Determinar si los abuelos perciben cambios en las relaciones con sus
hijos desde el nacimiento de sus nietos.

« Determinar la principal fuente de apoyo para los abuelos de nietos con
sindrome de Down.

« Identificar las necesidades de los abuelos a lo largo del desarrollo de la
vida de sus nietos.

« Descubrir las preocupaciones actuales y futuras de los abuelos sobre el
desarrollo de sus nietos.

« Analizar la influencia que la tecnologia puede ejercer en la relacion de
los abuelos con sus nietos.

« Conocer si, a través de la tecnologia, es posible ofrecer recursos mas
importantes para los abuelos que tienen nietos con discapacidad.

Las preguntas de investigacion que este estudio pretende responder son:

- ¢Cuales son las necesidades de los abuelos de nietos con sindrome de
Down?

- ¢Los dispositivos tecnologicos apoyan la relacion entre abuelos y
nietos?

- éSera la tecnologia un factor facilitador en la realizacion de este
estudio?

Materiales y métodos

En este estudio se utilizo la metodologia de investigacion cualitativa. Se
puede caracterizar como inductivo, entendiendo el contexto y las personas
bajo una perspectiva holistica, siendo sensible a los efectos que el
investigador provoca en las personas bajo estudio y entendiendo a los
participantes del estudio dentro de su marco de referencia, en el que todas
las perspectivas son validas. Es un método humanistico que enfatiza la
validez de la investigacion, y que todos los contextos y personas son



sujetos potenciales de estudio ( Quecedo y Castafio, 2002). Dentro de esta

investigacion cualitativa se utiliz6 el método fenomenolégico,
especificamente porque el objetivo era describir e interpretar
experiencias, emociones y / o percepciones desde las perspectivas tinicas
de los diferentes participantes, utilizando sus propias palabrasy / o
expresiones. Esto ha implicado que la recopilacion y el analisis de datos se

realizaron simultaneamente ( Sampieri et al., 2014 ).

Participantes

De los participantes, el 75% eran abuelas (mujeres) y el 25% eran abuelos
(hombres) de nietos con sindrome de Down. La muestra estuvo
compuesta por parejas casadas (abuelo y abuela), suegros y

abuelas. Asistieron a un grupo de apoyo a través del contacto con la
Fundacion Sindrome de Down, gracias a Intervencion Tempranay / u
otros recursos que sus nietos han utilizado y siguen utilizando. Se utiliz6
un muestreo intencional o por conveniencia con una muestra
autoseleccionada. Entre los participantes, el 66,7% estan casados, el 25%
viudos y el 8,3% separados / divorciados, todos entre 65 y 85 anos ( M=
76,41). La mayoria tiene educacion superior (58,3%), el 25% tiene
educacion secundaria y el 8,3% tiene educacion primaria y / o no tiene
educacion. El 100% de los participantes estan jubilados. El 50% ha tenido
contacto, aunque no estrecho, con una discapacidad antes del nacimiento
de sus nietos; aproximadamente el 33,3% ha tenido contacto cercano
previo; y el 16,7% no ha tenido ningiin contacto. La mayor parte de la
muestra tiene entre uno y ocho nietos (91,7%), y casi todos (83,3%) tienen
solo un nieto con sindrome de Down, mientras que el 16,7% tiene

dos. Mas de la mitad de sus nietos con sindrome de Down tienen 14 anos
o menos (64,3%), y el resto tiene entre 19 y 21 anos (35,7%). Casi el 60%
de los participantes vive cerca de sus nietos. La mayoria (58,3%) ve a sus
nietos varias veces a la semana, el 33,3% diariamente y el 8,3% no todas
las semanas. La mayoria fueron informados sobre el diagnostico de


https://www.frontiersin.org/articles/10.3389/fpsyg.2021.661205/full#B27
https://www.frontiersin.org/articles/10.3389/fpsyg.2021.661205/full#B28

sindrome de Down de sus nietos después del nacimiento (85,7%), y solo el
14,3% se enterd antes del nacimiento. Ninguno de los participantes tenia
otro nieto con otra discapacidad.

En las ciencias sociales y médicas, las muestras voluntarias son estandar

( Sampieri et al., 2014 ), y esta investigacion lo refleja, ya que involucra a

individuos que voluntariamente aceptaron participar en el
estudio. Simultaneamente, es una muestra autoseleccionada, ya que los
abuelos fueron propuestos como participantes y / o respondieron a una
invitacién de la Fundacion Sindrome de Down.
Los criterios de inclusion incluyeron:

« Ser abuelo

« Tener uno o méas nietos con sindrome de Down

« Perteneciente a la Fundacion Sindrome de Down de Madrid

« Asistir o haber asistido a un grupo de apoyo de la fundacién

« Deseando colaborar

« Querer participar

« Predisposicion a ofrecer consentimiento para permitir la grabacion de

las entrevistas.

Finalmente, los criterios de exclusion fueron:

« No ser abuelo

e No tener un nieto con sindrome de Down.

Instrumentos

El instrumento desarrollado para esta investigacion constaba de dos
partes para recopilar datos: la primera informaciéon sociodemografica
buscada (ver Anexo I complementario ); y el segundo us6 preguntas / temas

abiertos para evaluar las opiniones y actitudes de los abuelos (ver Anexo II

complementario ). La segunda parte se dividié en diagnostico, relaciones

familiares, apoyo y necesidades / demandas. Bajo diagnéstico se
discutieron sentimientos, comunicacién, necesidades y posibles

cambios. En las relaciones familiares , hubo diferencias con sus nietos
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con / sin discapacidad y qué necesidades tienen. Bajo apoyo, se les
pregunto sobre el tipo de rol de apoyo que creen que desempeinan en sus
familias, posibles cambios en la relacién con sus hijos después del
diagnostico, y quién o cuél es su apoyo mas destacado. En el tema final se
discutieron necesidades / demandas , necesidades, cambios, respuestas,
recursos, mejoras, usabilidad de las herramientas tecnologicas y

demandas o inquietudes futuras.

Procedimiento

La seleccion para el estudio se centr6 en abuelos pertenecientes a dos
grupos de apoyo de la Fundacion Sindrome de Down de Madrid, uno de
ellos es Atencion Temprana (para ninos de 0 a 6 anos), mientras que el
otro es la Escuela de Familias (para jévenes de 6 a 6 afios) 21 afios). Se
contact6 al director del Centro de Atencion Temprana, Psicologos y
Trabajadores Sociales del grupo Escuela para Familias y se le dio una
descripcion del proposito y metodologia del estudio. También explico
coémo seguiria los estandares éticos y requeriria el consentimiento
informado de cada participante, mientras se garantizaba la
confidencialidad y el anonimato. Por COVID-19 ( Garcia-Pefalvo et al.,

2020, 2021), las entrevistas individuales se realizaron a través de
videollamadas en linea y / o por teléfono durante marzo y abril de 2020,
cuando todos los participantes estaban confinados en sus hogares. Es de
destacar la importancia de la tecnologia digital actual como medio para
facilitar esta investigacion durante la pandemia. Sin él, este estudio no
habria sido posible. Por lo tanto, los medios tecnol6gicos utilizados tanto
por los investigadores como por los participantes fueron de vital
importancia como recurso util y facilitador en esta investigacion. El uso
de tecnologia durante la primera etapa del proyecto fue fundamental,
facilitando el diseno del estudio, la seleccion de la muestra, las entrevistas
a los participantes y el analisis de los resultados.
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Analisis de los datos

El procedimiento de analisis de contenido cualitativo se inici6 con un

examen de los datos y la imposicion de una estructura ( Sampieri et al.,

2014 ), es decir, analizando las entrevistas realizadas para identificar
varios temas especificos que luego serian agrupados en categorias
generales o metacategorias. . Dentro de estas categorias, se crearon
subcategorias basadas en temas existentes. Una vez determinados estos,
se elabor6 un mapa conceptual. Se realiz6 un analisis de la frecuencia de
palabras en cada entrevista. En concreto, se cre6 una nube de palabras
con las 20 palabras mas frecuentes y relevantes. Se descubrieron
conceptos, temas, categorias, vinculos y patrones presentes en los datos,
dandoles significado y permitiendo que la interpretacién los moldee de

acuerdo con el objetivo de la investigacion ( Sampieri et al., 2014). La

codificacion se realiz6 a partir de las distintas metacategorias y categorias

( SAnchez-Gémez et al., 2017 ). Para ello, cada entrevista fue analizada en

detalle varias veces. Posteriormente, se describieron las experiencias de
los participantes segiin sus perspectivas, lenguaje y expresiones ( Sampieri
et al., 2014 ). Se crearon varias matrices de anélisis. El primero analiz6 la
presencia de contenido dentro de cada una de las

metacategorias. También se analiz6 el grado de contenido de la
investigacion, los recursos valiosos relacionados con ese campo y las
experiencias personales. La segunda matriz implico la creacion de una
asociacion del contenido de cada entrevista (citas textuales) con cada
metacategoria. Asi, se estableci6 una vinculacion discursiva y un analisis

detallado de cada categoria para cada entrevista (Sanchez-Goémez et al.,

2017 ). Ademas, el analisis requirié una comprension profunda del
contexto que rodea la informacién recopilada para reconstruir hechos e
historias para vincular los resultados con el conocimiento disponible y

generar una teoria basada en los datos ( Sampieri et al., 2014 ).
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Basado en una propuesta de Lincoln y Guba (1985) , reflejada en un articulo

cientifico de Vicario et al. (2013) - la evaluacion de la calidad en la

investigacién cualitativa en este estudio comprendio:

« Validez de la credibilidad interna (observacién participante,
triangulacion de datos, investigador, teérico, metodolégico y
disciplinario, juicio critico de los colegas, recopilaciéon de material
referencial y verificaciones de los participantes)

« Validez de transferibilidad externa (muestreo teérico, descripciones
exhaustivas y recopilacion de datos)

« Confiabilidad confiabilidad (identificacion del investigador y su rol,
descripciones detalladas de los informantes, identificacion y
descripcion de las técnicas de analisis y recoleccion de datos, y
delimitacion del contexto fisico, social e interpersonal)

« Objetividad de la confirmabilidad (controles de los participantes,
recopilacion de datos mecanicos y triangulacion).

Utilizamos la Evaluacién de investigacion cualitativa, Elementos para la
lectura critica (adaptado del Programa de evaluaciéon de habilidades
criticas (CASP) y la Unidad de bibliotecas de Health Cara (HCLU).
Health Cara basada en evidencias: un recurso de aprendizaje abierto
para profesionales de la salud. Oxford: CASP y HCLU , 1999) como guia
o checklist para evaluar la calidad de nuestra investigacion cualitativa, ya
que siguio el orden del proceso general de investigacion, que incluye fases
como justificacion, recoleccion de informacion, presentacion y analisis de
los resultados, discusién y preparacion. y difusion del informe final

( Vicario et al., 2013 ).

Técnicas de recopilaciéon de datos

Las técnicas de recoleccion de datos utilizadas en este estudio tienen un
fuerte componente tecnologico. Tanto el primer contacto establecido con
cada participante como cada una de las entrevistas en audio (las
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realizadas por videollamada y las realizadas por teléfono) se grabaron en
formato M4A: .

Para lograr la mayor completitud del analisis cualitativo ( Sinchez-Gémez
et al., 2017 ), este estudio utilizo tres técnicas de recoleccion de datos:
verbal (entrevistas); no verbal (emociones y comunicaciéon no verbal
expresada por cada participante); y complementarios (imagenes, textos,
libros, videos, dibujos, revistas, etc.).

La técnica de recoleccién de datos verbal utiliz6 diferentes herramientas
tecnologicas, como computadoras, teléfonos celulares, tabletas,
aplicaciones de grabacion, etc. La segunda técnica de recoleccion de
informacion, la no verbal, utiliz6 la observacion facilitada por los
dispositivos tecnologicos utilizados para realizar las entrevistas. Por
ultimo, la técnica de recogida de informacién complementaria implico la
informatizacion de todos los documentos aportados por los distintos
participantes.

Resultados

De la categorizacion discursiva se extrajo el mapa conceptual y se dividio
en dos grupos: (1) abuelos de nietos con sindrome de Down <14 afios
(58,33%) v (2)> 14 (41,67%). Cada grupo se organizo en seis
metacategorias o ejes principales: diagnostico, discapacidad, apoyos,
inquietudes, relaciones familiares y demandas, y 22 categorias (ver Figura

1).
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Figura 1. Mapa conceptual.
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El sindrome de Down fue el tema principal de las entrevistas. La Figura

2 muestra las 20 palabras mas frecuentes en el discurso de los

abuelos. Generalmente, pasaban gran parte del discurso hablando de sus
nietos con discapacidad, intervencién temprana, discapacidad (de sus
nietos o como concepto), la fundacion, los grupos de apoyo y / o las
funciones / apoyos que desempenan. Se cre6 una matriz de anéalisis para
analizar la presencia de contenido de cada discurso en cada metacategoria
(ver Figura 3). Se analizaron tres factores en cada metacategoria:
contenido presente en la investigacion; recursos relacionados con el
campo de la investigacion; y experiencias personales. El procedimiento
consisti6 en analizar cada factor en cada categoria perteneciente al
discurso de cada participante. Cada factor de anélisis fue ponderado de 1 a
3, donde 1 indica “no se presenta contenido de esta tipologia”, 2 indica “el
contenido se presenta, pero de manera ambigua y poco clara” y 3 indica
“el contenido representado corresponde a esta tipologia 100% ". En las
seis metacategorias, la puntuacion en el anélisis de experiencias
personales (amarillo) es la mas alta porque el objetivo principal de la
investigacion es determinar la situacion y necesidades de cada

participante. En casi todas las entrevistas, relataron sus vivencias.
FIGURA 2
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Figura 2. Nube de palabras.

FIGURA 3
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Figura 3. Analisis de la presencia de contenido por metacategorias.
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Encontramos la mayoria de las diferencias en funcion de la metacategoria
que observamos en el analisis de recursos valiosos en el campo de la
investigacion (rosa). Bajo “demandas”, los participantes informaron
recursos mas tutiles y / o necesarios para ellos y / o sus familias,
incluyendo grupos de apoyo y asistencia de la fundacion, la sociedad y / o
el gobierno. Esto se refleja en las declaraciones de los participantes, por
ejemplo, “Ese es el entorno publico, (donde) se ofrecen mas cosas y

2 <«

actividades a los nifios con discapacidad (8,33%)”, “Nos han mostrado los
recursos disponibles en la fundacion (8,33% ) ”,“ Me inscribi en todos los
cursos (16,67%) ”,“ Los gobiernos deberian hacer mas por su parte
(8,33%) ”,“ Deberia seguir habiendo mas recursos y nuevos recursos para
dar mas libertad y autonomia (8,33 %), ”Y“ Mejoraria mucho si fuera un
deber social informar con la realidad (8,33%) ”. Las categorias en las que
se mencionan mas recursos fueron “relaciones familiares” y
“diagnostico”. En "relaciones familiares", citaron como recursos a
personas esenciales que han sido de apoyo y / o ayuda en diferentes
situaciones, por ejemplo, "He conocido a muchas personas a través de mi
nieto (8,33%)", "Ahora todos estamos unidos, padres, abuelos, hermanos,
tios y tias (8,33%) ”,“ Mi marido (8,33%) ”,“ Mi esposa (8,33%) "y“ Un
sacerdote amigo (8,33%) ”. Bajo “diagndstico” presentaron recursos
relacionados con el momento en que se enteraron del diagnostico y,
también, de naturaleza humana, por ejemplo, “Alguien que te habla con
total sinceridad y tratando de ayudarte (8,33%)”, “Los médicos fueron
mas cerca, que no se quedo callado (8,33%) ”, y* Que nos dijeron diferente
(8,33%). "Las siguientes metacategorias, en términos de recursos, serian®
preocupaciones “y*“ discapacidad ”, por ejemplo,“ Cada vez hay mas
competencias y més participacion (8,33%) ”,“ Ahora tienen mucha mas
libertad (8,33%). ) ”,“ Ahora los nifios estAn muy bien atendidos (8,33%)

,“ Buscaran una soluciéon que sera la mejor entre las disponibles (8,33%)
” “ Cuando tenga 30 (anos), habra mas recursos (8,33%) ”,“ Ahora ya



estan atendidos, hay muchas asociaciones a las que van todas las familias
(8,33%) ”y“ Hay muchas empresas que dan trabajo a personas con
discapacidad (8,33% ). " Mencionaron menos recursos en "apoyo", ya que
se presentaban y percibian a si mismos como un recurso valioso y natural
para sus familias, por ejemplo, "Tener al nifio siempre en casa, ese apoyo
(8,33%), ”“ Actiio mas como una segunda madre que como una abuela
(8,33%) ”,“ Ayudar a mi hija, a mi nieto y estar ahi para lo que quieran
(8,33%) ”,“ Hacemos todo por él y por €l (8,33% ). " Haciendo referencia
al contenido presente en cada metacategoria de cada entrevista, en el area
de investigacion (morado) se registraron puntuaciones muy altas cercanas
a los maximos, es decir, la mayor parte del contenido analizado se
encontro bajo “diagnostico”, “apoyo”, "Preocupaciones”, "relaciones
familiares" y "demandas". La mayoria se refiri6 a cambios sustanciales en
el campo social y de la discapacidad desde el pasado hasta el presente, por
ejemplo, “Hoy podemos estar contentos de que no sea como hace unos
anos (8,33%)”, “Eran como si estuvieran aislados , mongoloide, oculto
(8,33%) ”,“ Ahora nada tiene que ver con eso (8,33%) ”,“ Senti pena por
ellos; ahora lo veo diferente (8,33%) “y“ Ha cambiado mucho (8,33%).

Se cre6 una segunda matriz de andlisis para establecer una relacion entre
los diferentes discursos con cada metacategoria. Se crearon dos tablas
-discursos por metacategorias de abuelos de nietos con sindrome de
Down <14 afios y> 14- con el objetivo de establecer similitudes y

diferencias entre ambos.

Diagndstico

En cuanto al momento en que se les informo6 sobre la discapacidad de sus
nietos, la mayoria afirmoé haber oido hablar de ella después del
nacimiento. Solo dos (abuelos de dos nietos con sindrome de Down) se
enteraron durante el embarazo. La mayoria afirmo6 que fue un momento
inesperado de impacto significativo. Aproximadamente el 8,33%

manifestd que preferia no saberlo de antemano para evitar empeorar esos



ultimos meses de embarazo. Ademas, el 8,33% dijo que habrian abortado
a estos nifios al recibir el diagnostico. La comunicacion fue por teléfono o
en persona. Para la mitad de los participantes, fueron sus hijas quienes se
lo revelaron. En otros casos, fueron médicos y / u otro personal sanitario
(33,33%). Otro miembro de la familia notifico a otro 16.67% y otro 16.67%
hubiera preferido que le dijeran lo contrario. Recordaron la situacion
como muy intensa. Sus primeros sentimientos tras el diagnoéstico fueron
negativos (ira, dolor, conmocion, ansiedad, llanto o

pena). Aproximadamente el 58% refiri6 la importancia del duelo como un
aspecto relevante para poder seguir adelante, mientras que el 16.67% not6
mas sentimientos negativos cuando el nieto con sindrome de Down era su
primer nieto. Aproximadamente el 25% explico la situacion generada en
ese momento en términos de otras personas cercanas a ellos: No sabian si
llamar o no, si visitarlos, si felicitarlos, etc. Varios participantes (33,33%),
al expresarse sus sentimientos, dieron importancia a tener experiencia de
vida para afrontar mejor la situacion. La mitad se apoy6 en la fe /
creencias como apoyo ante determinados eventos. En cuanto a sus
sentimientos iniciales después del diagnostico, todos sefialaron como
ciertos sentimientos desaparecieron o cambiaron por completo con el
tiempo (de sentimientos negativos a felicidad, alegria, satisfaccion,
orgullo, etc.). Finalmente, el 41,67% describi6 tener un sentimiento de
doble sufrimiento (para el nieto y la hija). En cuanto a las necesidades
expresadas al momento de ser informados del diagnostico, citaron
necesidad de estar solos (8,33%), mejores formas de comunicacion (P9 /
P10), acceso a personal médico y psicologico (8,33%), llanto y duelo (
8,33%), y / o estar con la familia (8,33%). Varios abuelos (33,33%) no
expresaron necesidades especificas durante estos primeros momentos
después de escuchar el diagnostico debido al apoyo brindado por su hijay
/ o su circulo intimo, y / o aceptaciéon familiar. Se percibia la necesidad de
informacion sobre la discapacidad de su nieto en las primeras etapas, pero



la mitad habia considerado inimaginable tener un nieto con una
discapacidad en su familia; por lo tanto, no fueron informados
previamente. En cuanto al diagnoéstico, no hubo grandes diferencias entre
los dos grupos: todos informaron sobre un momento y una situacion

vivida y percibida hace afios con caracteristicas similares.

Discapacidad

La mayoria de la muestra (75%) not6 avances en la sociedad en el area de
la discapacidad. En su mayoria, estaban al tanto de los cambios y mejoras
en los derechos, la autodeterminacion y la libertad de las personas con
discapacidad. Otros (33,33%) se refirieron a cambios en su percepcion de
la discapacidad desde el nacimiento de su nieto. El 16,67% habl6 de la
importancia de referirse a las personas con discapacidad como personas,
no simplemente como ninos con discapacidad. En este aspecto,
encontramos diferencias entre los dos grupos, los del primer grupo
expresaron y percibieron cambios en la sociedad. Sin embargo, solo el
8,33% del segundo grupo se refiri6 directamente a este tema. Refirieron
obtener el mejor conocimiento sobre la discapacidad de sus nietos de sus
hijas (41,67%), su pareja (8,33%), la fundacion (58,33%) y bisquedas
individuales de informacion (33,33%). Aproximadamente el 25%, en tono
positivo, indico que habia conocido a diferentes personas gracias a sus
nietos con sindrome de Down. Algunos participantes hablaron de cambios
en sus vidas debido al nacimiento de sus nietos, por ejemplo, menos
libertad (8,33%); saltarse vacaciones (8,33%) y abandono de preferencias
(25%). Entre otros aspectos, el 25% dijo haber sufrido cambios y haberlos
podido integrar en su vida. Ademas, el 16,67% percibio los cambios como
positivos. En este aspecto, ambos grupos realizaron aportes similares. y
abandono de preferencias (25%). Entre otros aspectos, el 25% dijo haber
sufrido cambios y haberlos podido integrar en su vida. Ademas, el 16,67%
percibio los cambios como positivos. En este aspecto, ambos grupos
realizaron aportes similares. y abandono de preferencias (25%). Entre



otros aspectos, el 25% dijo haber sufrido cambios y haberlos podido
integrar en su vida. Ademas, el 16,67% percibi6 los cambios como

positivos. En este aspecto, ambos grupos realizaron aportes similares.

Partidarios

Los abuelos se percibieron a si mismos como un apoyo total a su familia
después del nacimiento de nietos con una discapacidad, asistiendo con su
cuidado a través de tareas informales, instrumentales o practicas (por
ejemplo, alimentarlos, banarse, cenar, llevarlos a intervencién temprana,
verano, actividades extracurriculares , dormir, cuidar, llevarlos a la
escuela, ayudar con las rutinas, etc.); tareas sociales (relaciones con
familiares / amigos); y tareas emocionales (en momentos desafiantes al
principio). Aproximadamente el 33,33% dijo que también brind6 apoyo
econOémico sin proporcionar ningun detalle méas alla de su voluntad de
proporcionar lo que sea necesario para sus nietos. Aproximadamente el
33,33% se refiri6 a la importancia del apoyo con base en la expresion “dia
a dia. "Aproximadamente el 25% dice que temporalmente ha cuidado por
completo a sus nietos para dar tiempo libre a sus hijas. Hay una diferencia
individual en el idioma del segundo grupo en comparaciéon con el del
primero en términos de una contribuciéon mas solidaria a sus nietos

cuando eran mas pequenos.

Preocupaciones

Mas de la mitad (58,33%) dijeron que sabian que no estarian vivos
cuando sus nietos fueran mayores. Hubo un ntimero maés significativo de
referencias directas a su posible ausencia en la vida de sus nietos en el
primer grupo que en el segundo. Aproximadamente el 33,33% senal6 que
les preocupaba el futuro de sus hijas, no el de ellos. En cuanto a las
dificultades, el 41,67% expres6 preocupacion por problemas en la
comunicacion de sus nietos. Casi todos en el primer grupo seialaron que

sus nietos eran adolescentes, lo que se diferencia del segundo grupo,



cuyos nietos ya no estan en esa etapa, por lo que no les preocupa. La
mitad de los participantes dicen que son conscientes de su papel como
abuelos frente al papel de sus hijos como padres, es decir, se dan cuenta
de que no son ellos los que deben tomar decisiones

cruciales. Aproximadamente el 25% expres6 preocupaciéon por el futuro
de los hermanos de sus nietos con sindrome de Down, pero todos
expresaron preocupacién por el futuro de sus nietos con esta
discapacidad. El primer grupo expres6 inquietudes relacionadas con la
adolescencia, el futuro cercano, la familia, las amistades, un futuro que
todavia perciben como lejano, etc. Sin embargo, el segundo grupo se
mostro preocupado por el futuro de estos nietos después de dejar la
escuela, es decir, sus perspectivas profesionales / laborales. , educaciéon
universitaria, nuevas amistades, etc. Ademas, el 8,33% expreso
preocupacion por la poca visibilidad de los abuelos en comparacion con
los padres en el ambito de los nietos con discapacidad. Otro 8,33%
expresO su preocupacion por como es a veces el entorno el que puede
limitar las oportunidades para las personas con discapacidad. Algunos
también expresaron su temor de un posible abuso de personas con
discapacidad en la edad adulta. Cabe mencionar que el 8,33% de los

abuelos expresaron una vision del futuro muy diferente cuando nacieron a

la que tienen ahora. Una abuela del segundo grupo expres6 su

preocupacion por como la situacion actual de sus nietas con sindrome de

Down (21 y 20 afios) no es similar a la de otras nifias de la misma edad sin

discapacidades. Estas preocupaciones no fueron citadas por nadie en el

primer grupo. Una abuela del segundo grupo expresé su preocupaciéon por

cdémo la situacion actual de sus nietas con sindrome de Down (21 y 20
anos) no es similar a la de otras ninas de la misma edad sin

discapacidades. Estas preocupaciones no fueron citadas por nadie en el

primer grupo. Una abuela del segundo grupo expresé su preocupaciéon por

coémo la situacion actual de sus nietas con sindrome de Down (21 y 20



anos) no es similar a la de otras ninas de la misma edad sin
discapacidades. Estas preocupaciones no fueron citadas por nadie en el

primer grupo.

Relaciones familiares

Alrededor del 50% de la muestra not6 que el nacimiento de sus nietos con
sindrome de Down provoc6 cambios sustanciales en sus vidas, para
mejor, en términos de sus relaciones con sus hijas. Sin embargo, el 16,67%
dijo que no ha percibido ningtin cambio, y que la relacion entre ellos y sus
hijas es similar a la anterior al nacimiento. En cuanto a en quién confian
mas cuando lo necesitan, citaron a su pareja (33,33%), hija (25%), la
fundacion / grupo de apoyo (58,33%), companeros de trabajo (8,33%),
una asociacion religiosa de personas con discapacitados y sus familias
(8,33%) y / o un sacerdote (8,33%). Aproximadamente el 16,67% dijo que
no necesitaba ningin apoyo en particular. Aproximadamente el 58,33%
describi6 percibir diferencias en sus relaciones con sus nietos con y sin
discapacidad frente al 41,67% que no lo hizo. Aproximadamente el 16,67%
enfatizo que el entorno externo, no la familia en si, crea la mayoria de las
diferencias para sus nietos. En este aspecto, no hubo diferencias notables
entre los dos grupos de abuelos. Cabe destacar que varios participantes
destacaron la importancia de las nuevas tecnologias en la actualidad,
refiriéndose a como crean un vinculo mas fuerte y frecuente con sus

nietos.

Demandas

La mayoria de la muestra (75%) se refiridé a cambios en el tiempo en sus
necesidades de informacion y como estas han sido satisfechas
gradualmente a través de sus familias (41,67%), la fundacién (100%) o por
sus propios medios (66,66%). Todos destacaron la importancia de asistir
a las reuniones de apoyo de la Fundacién Sindrome de Down de Madrid,
considerandolas fundamental para su desarrollo personal y social, asi



como para mantenerse informados sobre la evolucion del sindrome de
Down y conocer mejor a sus nietos (8,33%). Aproximadamente el 25%
senal6 que el grupo es algo tinico y privado: un lugar seguro. Otro 25%
senal6 lo importante que ha sido para ellos el Dr. Jests Florez en todo lo
relacionado con el sindrome de Down. Si nos centramos en las propuestas
expresadas, hay que destacar el deseo de los abuelos de una mayor
implicacion social y gubernamental hacia las personas con discapacidad
(33,33%), mas informacion desde el inicio (16,67%), mayor realizacion del
rol de los abuelos (8,33%), ofrecer a las personas con discapacidad las
mismas oportunidades que otros ciudadanos (8,33%), tratar a estas
personas con respeto como las personas que son (8,33%), una relaciéon
mas estrecha con el personal de salud (8,33%) y un aumento de los
recursos disponibles (8,33%). Ademas, el 25% se refiri6 a la importancia
de la convivencia de la educacién especial y regular. Sin embargo, existe
una clara diferencia entre los dos grupos a la hora de hacer

demandas. Todos en el primer grupo los hicieron, mientras que solo el
19,67% en el segundo grupo los hizo. mayor realizaciéon del rol de los
abuelos (8,33%), ofrecer a las personas con discapacidad las mismas
oportunidades que los demés ciudadanos (8,33%), tratar a estas personas
con respeto como las personas que son (8,33%), una relacion mas cercana
con el personal de salud (8,33% ) y un aumento de los recursos
disponibles (8,33%). Ademas, el 25% se refiri6 a la importancia de la
convivencia de la educacion especial y regular. Sin embargo, existe una
clara diferencia entre los dos grupos a la hora de hacer demandas. Todos
en el primer grupo los hicieron, mientras que solo el 19,67% en el segundo
grupo los hizo. mayor realizacion del rol de los abuelos (8,33%), ofrecer a
las personas con discapacidad las mismas oportunidades que los demas
ciudadanos (8,33%), tratar a estas personas con respeto como las
personas que son (8,33%), una relacién mas cercana con el personal de
salud (8,33% ) y un aumento de los recursos disponibles



(8,33%). Ademas, el 25% se refiri6 a la importancia de la convivencia de la
educacion especial y regular. Sin embargo, existe una clara diferencia
entre los dos grupos a la hora de hacer demandas. Todos en el primer
grupo los hicieron, mientras que solo el 19,67% en el segundo grupo los
hizo. El 25% se refiri6 a la importancia de la convivencia de la educacion
especial y regular. Sin embargo, existe una clara diferencia entre los dos
grupos a la hora de hacer demandas. Todos en el primer grupo los
hicieron, mientras que solo el 19,67% en el segundo grupo los hizo. El 25%
se refirio a la importancia de la convivencia de la educacién especial y
regular. Sin embargo, existe una clara diferencia entre los dos grupos a la
hora de hacer demandas. Todos en el primer grupo los hicieron, mientras
que solo el 19,67% en el segundo grupo los hizo.

Discusion

El presente estudio tuvo como objetivo analizar las situaciones y
necesidades de los abuelos de nietos con sindrome de Down. En cuanto al
momento en que se enteraron del diagnostico, informaron tener

sentimientos negativos, lo que corresponde al estudio de Findler (2014) . Sin

embargo, con el tiempo, informaron que estos sentimientos disminuyeron

casi por completo, lo que corresponde a Velasco et al. (2016) . Varios

describieron el papel del personal médico como frio / despectivo. Lehmann
y col. (2011) senalaron este mismo aspecto, refiriéndose a como estos
profesionales pueden ver a los abuelos como periféricos al ntcleo
familiar. Algunos abuelos sefialaron la importancia de la fe y la fe. Esto se

correspondia con Yamashiro y Matsukura (2014) y Lehmann et al. (2011),

quienes coincidieron con esta idea como un elemento importante de
aprendizaje y / o una herramienta para afrontar el hecho de tener un
nieto con discapacidad. La mayoria informo6 cambios en sus vidas desde el
nacimiento de sus nietos, y se puede comparar esta narrativa con otros

estudios ( Woodbridge et al., 2011 ; Miller et al., 2012 ; Findler, 2014 ; Kresak et
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al., 2014 ; Yang et al. , 2018 ) que describen como los abuelos a menudo

demoraban sus metas en la vida. Parte de la literatura ( Heller et al.

2000 ; Trute, 2003 ; Miller et al., 2012 ; Yang et al., 2018) se correspondia con

los hallazgos del presente estudio en términos de tipos de apoyo que los
abuelos brindan a sus familias ante la discapacidad, es decir, informal,
instrumental, practico, social, emocional y econémico. De manera similar

a la investigacion de Heller et al. (2000) , varios abuelos notaron como

brindaron mas apoyo a sus nietos en el pasado que en la actualidad. Al

igual que algunos participantes, Miller et al. (2012) se refirieron a como los

abuelos expresan y hablan sobre su futura muerte y la falta de su
presencia en la vida de sus nietos como adultos. Muchos mencionaron
cdémo mejoraron las relaciones con sus hijas desde el nacimiento de sus

nietos, lo que corresponde a los hallazgos de Lehmann et al. (2011) , Velasco

et al. (2016)y Yang et al. (2018) . Los resultados de Bruns y Foerster

(2011) encontraron que los abuelos a menudo citaban a su conyuge como
la persona mas solidaria en sus vidas. La investigacién de Miller et

al. (2012) afirmaron la existencia de tensiones en los matrimonios de
abuelos que tienen nietos con discapacidad y posibles conflictos derivados
de esta situacion. Cabe senalar que esta investigacion no se refiere a este
tipo de comportamiento, sino al contrario. Segtn la investigacion

de Woodbridge et al. (2011), y de acuerdo con algunos participantes en este

estudio, los abuelos tienden a usar el mismo estilo de crianza con los
nietos con y sin discapacidades, aunque varios notaron algunas
diferencias. Las preocupaciones de los abuelos en este estudio son
diversas. Entre ellos se encuentra una clara preocupacion por el futuro,

por lo que se relaciona con la investigacion de Gallagher et al. (2010) , Miller

et al. (2012) y Yang et al. (2018) . Varios abuelos en el presente estudio

también senalaron su preocupaciéon por el futuro de los hermanos de sus
nietos con discapacidad, lo que corresponde a los resultados de Lee y
Gardner (2010) , Miller et al. (2012) y Yang et al. (2018) . Gallaghery
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col. (2010) ;Findler (2014) y Yang et al. (2018) dieron importancia a las

narrativas de los abuelos que exponian su situaciéon actual como una
experiencia maravillosa, repleta de felicidad y una percepcion de
crecimiento personal desde el nacimiento de sus nietos con esta
discapacidad. Estos discursos son comparables a los de los participantes
en el presente estudio. Sin embargo, algunos expresaron su deseo de un
mayor acceso a la informacion relacionada con la discapacidad al

principio, lo que corresponde a Gallagher et al. (2010) y Velasco et

al. (2016) . Sin embargo, también enfatizaron la importancia de haber

podido educarse gradualmente. Varios estudios ( Woodbridge et al.,

2011 ; Velasco et al., 2016 ;Yang et al., 2018 ) destacaron la sensacion de los

abuelos de tener poco conocimiento y / o contacto con las discapacidades
en general, correspondiendo con los participantes en el presente

estudio. Algunos estudios ( Trute, 2003 ; Lee y Gardner, 2010 ; Kresak et al.,

2014 ) encontraron que los abuelos dan gran importancia a los grupos de
apoyo con asistencia continua, lo cual también expresaron todos los
participantes en el presente estudio, destacando que estos grupos son un

medios de proporcionar conocimiento, apoyo y comprension.

Limitaciones metodolo6gicas
Algunas de las limitaciones que esta investigacion ha encontradoy / o
presenta en relacion a los participantes incluyen las siguientes:

« Rango de edad similar

« Caracteristicas sociodemograficas similares

« Poca diversidad cultural.
Las limitaciones relacionadas con el tema central de la investigacion
incluyen las siguientes:

« Investigacion existente insuficiente y limitada relacionada con el

campo en estudio.

Finalmente, las limitaciones sociales relacionadas con esta investigacién

incluyen las siguientes:
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« COVID-19, que funcion6 como un impedimento para reclutar
participantes y realizar entrevistas / grupos focales cara a cara

« Escasa participacion e implicacion gubernamental

« Consideracion social limitada del papel de los abuelos con nietos con

discapacidades.

Direcciones de investigacion futuras

Este estudio supuso un importante punto de partida para futuras lineas
de investigacion relacionadas con los abuelos, considerando
principalmente sus testimonios en primera persona. Los estudios futuros
podrian examinar los factores relacionados con el bienestar de los
abuelos, las necesidades de apoyo y las relaciones establecidas con sus
hijos con mayor profundidad, lo que requeriria una investigacion
multigeneracional. Ademas, seria interesante realizar estos estudios
teniendo en cuenta diferentes culturas, razas, estilos de viday / o
caracteristicas socioculturales. Asi, se podrian ofrecer mas recursos y
cuidados especializados, personales y necesarios a los abuelos de nietos
con discapacidad.

Es fundamental considerar y tener muy presente la investigacion
cualitativa para concretar y desarrollar las futuras lineas de investigacion

propuestas.

Conclusion

Los resultados de esta investigacién son de gran relevancia e interés para
un estudio mas profundo del importante tema de los abuelos con nietos
que tienen discapacidades, en este caso el sindrome de Down. Por parte
de los participantes, se reconoce plenamente el avance social de la
discapacidad desde el pasado hasta el presente y la relevancia que este
cambio ha tenido en sus vidas. Algunos describen el doble sufrimiento
(nieto e hijos) que experimentaron después del nacimiento. Se percibe la
necesidad de trabajar mas en la autodeterminacion de las personas con



discapacidad, lo que evitaria que los abuelos se preocuparan por los
hermanos de sus nietos con sindrome de Down. Al examinar las cuentas,
también expresaron la necesidad de formacion e informacién continuas,
asi como de un contacto ininterrumpido con personas en situacion
similar.

Asi, se puede deducir que los resultados presentados en esta investigacion
no se hubieran obtenido sin el uso de tecnologia moderna. Ademaés, como
destacaron algunos de los participantes, estas nuevas tecnologias eran
importantes para ellos, ya que les proporcionaba un vinculo con sus
nietos, especialmente en la actualidad. Por todas estas razones, es
fundamental enfatizar la importancia de la tecnologia en este estudio en
varios niveles. Finalmente, cabe senalar que la mayoria de las demandas
que hicieron los abuelos pueden ser atendidas o facilitadas a través de
medios tecnologicos, logrando asi una mayor agilidad en los tramites,

solicitudes y apoyos, asi como minimizando las demandas.

Declaracion de disponibilidad de datos
Las contribuciones originales presentadas en el estudio se incluyen en el

articulo / Material complementario , las consultas adicionales pueden

dirigirse a los autores correspondientes.

Declaracion de Etica

No se requiri6 revision y aprobacion éticas para el estudio en
participantes humanos de acuerdo con la legislacion local y los requisitos
institucionales. Los pacientes / participantes proporcionaron su

consentimiento informado por escrito para participar en este estudio.

Contribuciones de autor
MM-Cy RM-S: desarrollo y enfoque teérico. MS y RM-S: parte
metodolbgica, disefio muestral, elaboracién de técnicas de recoleccion
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(calidad, validez y confiabilidad), trabajo de campo con los demas autores
y analisis de datos y resultados. RM-S, MS, MM-C, JM y FG-P: montaje
de la conclusion y discusion con la parte tedrica, y sintesis y

traduccion. Todos los autores contribuyeron al articulo y aprobaron la

version enviada.

Fondos

Este estudio se derivo del proyecto Skills in Dementia Care: Building
Psychosocial Knowledge and Best Practice in Dementia Care (SiDECar),
financiado por la Comision Europea, cuyo numero de referencia fue
2018-1-1T02-KA203-048402 ( Chirico et al., 2021 ). Estas fuentes de

financiacién no jugaron ningun papel en el disefio del
estudio; recopilacién, analisis o interpretacion de datos; la redacciéon del

manuscrito; o la decisién de enviar el articulo para su publicacién.

Conflicto de intereses
Los autores declaran que la investigacion se llevo a cabo en ausencia de
relaciones comerciales o financieras que pudieran interpretarse como un

posible conflicto de intereses.

Nota del editor

Todas las afirmaciones expresadas en este articulo pertenecen
unicamente a los autores y no representan necesariamente las de sus
organizaciones afiliadas o las del editor, los editores y los

revisores. Cualquier producto que pueda ser evaluado en este articulo, o
afirmacién que pueda hacer su fabricante, no esta garantizado ni

respaldado por el editor.
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