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2. ESTRUCTURA FAMILIAR

La estructura familiar <reconoce la pluralidad de las
familias ya que cada familia difiere en los aspectos culturales,
raciales, étnicos, religiosos y socioeconémicos. Esto corresponde
a 1las variaciones en el estilo cultural. Por otra parte, la
estructura familiar también incluye wuna descripcién de las
variaciones de las caracteristicas de los miembros familiares vy
una descripcién del estilo ideolégico de la familia respecto a
sus actitudes y filosofia béasica. -

2.1.Variaciones de las caracteristicas de los miembros familiares

Las caracteristicas individuales, el némero de hermanos y
las 1relaciones del sistema forman las categorias que comprenden

los elementos estructurales necesarios para describir . cualquier
sistema de hermanos.

2.1.1.Caracteristicas individuales

La mayoria de las investigaciones sobre 1las relaciones
fraternas se han centrado en las distintas variables como el
orden de nacimiento, el sexo y la diferencia de edad que parecen
afectar las interacciones entre los hermanos.

a)Orden de nacimiento

Debemos a Adler el inicio del estatus fraterno y la multitud
de investigaciones en lineas teéricas y metodolégicas que se
. deducen de sus ideas. La relacién que existe entre cada orden de
nacimiento con el subsistema parental es diferente segan el
estatus del hermano. Por lo tanto, estudiaremos el 1lugar que
ocupa cada hermano en la familia: hijo d4nico, primogénito,
mediano y benjamin.

El anadlisis del hijo dGnico es ya tipico en 1la 1literatura
sobre los hermanos. Arranz (1989) describe el perfil tradicional
del hijo dnico como una persona dependiente poxr 1la respuesta
educativa hiperprotectora por parte de unos padres inexpertos y
segin Porot (1980,11ed) narcisista por la admiracién constante de
los adultos. La creencia popular ha venido achacando cualquier
tipo de problema de un sujeto a su condicién de hijo dGnico. No
obstante, actualmente, segin Arranz (1989) la situacién de hijo
tnico es una de las mAs idéneas dentro del subsistema fraterno
para el desarrollo intelectual, para el desarrollo de 1la
autoestima y para la identificacién con el progenitor del sexo
opuesto. Esta condicién de hijo d4nico es una de las més
favorecedoras porque los padres se dedican exclusivamente al hijo
y éste dispone de unos modelos de imitacién y de estimulacién con
los que se relaciona de una manera exclusiva. El hijo 4nico no
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tiene que compartir con otros hermanos todos los recursos tanto
econémicos como afectivos que los padres dedican a su educacién.

El primogeénito ocupa una posicién condicionada socialmente
por wuna serie de factores como la valoracién social de 1la
primogenitura (en 1las sociedades rurales es. el heredero del

patrimonio de 1la familia), 1la 1interaccidé4n con unos padres
jévenes, la peculiar relacién con los hermanos... Un aspecto a
destacar en la literatura sobre los primrgénitos es que suelen
superar intelectualmente a los demds hnermanos. Este mayor

rendimiento 1intelectual se basa en el papel de éste como
interlocutor entre los padres y el resto de los hermanos y en 1la
intensa interaccién que mantiene el primogénito, por su posicién,
con sus padres. Respecto a su personalidad, distintos estudios 1lo
califican como autoritario, conservador, conformista (Porot, 19890
lled; Dunn, 1984; Varela, 1985; Arranz, 1989). Este tipo de
comportamiento es tipico de los miembros poderosos de cualqguier
sistema social que son mayores y tienen una capacidad superior.
Ademés, el modelo de interaccidédn que posee es el de los adultos-
padres y de ahi la orientacién adulta de los nifios primogénitos.
Debemos sefialar tambiédn que esta posicién ordinal es la
depositaria de la autoridad parental y de las mayores
expectativas y esperanzas de los padres (S&nchez, 1983; Arranz,
1989).Asi, al mayor se le confian responsabilidades psicolégicas
gque no siempre estd en edad de soportarlas. Este hecho no es
malo, pero como dice Porot (1980, 1lled) "a condicién de que las
exigencias no sean excesivas". El problema m&s generalizado de
los primogénitos que ya hemos abordado es el destronamiento y la
rivalidad. Dunn (1984) explica que los primogénitos de familias
numerosas desempeiian a menudo el papel de mantenedores de la
disciplina. En contraste, si observamos a los hijos de familias
mas reducidas y tenemos en cuenta las diferencias individuales en
afecto, cordialidad, agresién y conflicto entre hermanos, es
sorprendente cuan poco importante resulta ser el orden de
nacimiento per se. Mientras que el poder y el predominio entre
hermanos se hallan intimamente ligados al orden de nacimiento,
éstas otras caracteristicas no lo estdn. El1 acercamiento, 1la
intimidad, el apoyo y el afecto que un nifio experimenta por su
hermano o hermana no se hallan claramente unidos al hecho de que
sea el primogénito o que haya nacido después, y son estas
caracteristicas de 1la relacién fraterna las que probablemente
tienen wuna importancia particular en 1la influencia de wunos
hermanos sobre otros.

La posicién del hijo intermedio y de los hermanos medianos
es la menos estudiada. Estos hermanos participan en general de
las ventajas e inconvenientes del mayor y del pequeiio ya que son
ambas cosas a la vez. Estos inconvenientes parecen neutralizarse
llevando a una indiferenciacién (Porot, 1980, 11 ed; Sé&nchez,
1983) .Este nifio ve triunfar a su hermano mayor en algunos campos
Y lo quiere imitar, lo quiere superar. Pero no puede, simplemente
por razén de edad. Entonces, muchas veces, el hijo segundo se
siente fracasado en el empefio de superar al hermano mayor con el
que puede dquerer identificarse. Las reacciones ante este complejo
de inferioridad pueden ser diversas. La reaccién de oposicién es
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una de ellas. Se manifiesta por la oposicién sistemdtica, el
"no", tanto contra el hermano mayor como contra los padres. La
renuncia es otra reaccién que puede adoptar. E1 nifio se abandona
a todo. La reaccién de compensacién es la menos frecuente pero la
mds positiva. Esta reaccién llevard al hermano a buscar un campo
en el que sobresalir y que no sea competidor su hermano mayor.
Pero al mismo tiempo, segqin Arranz (1989), esta indiferenciacién
puede suponer una apertura en el desarrollo de la personalidad.
La inteligencia de los hermanos medianos es menos convencional,
menos fundamentada en lo verbal pero mids creativa e intuitiva que
la inteligencia de 1los hermanos primogénitos. Este tipo de
inteligencia parece ser el resultado de la menor interaccién del
mediano con las figuras parentales y de 1la béasqueda de
superioridad del wdiano sobre el primogénito. Segin Arranz
(1989) el hijo segundo es wuna persona competitiva, poco
convencional, 1intuitiva, independiente, resistente a la presién
social y con poca necesidad de aprobacién de su conducta por
parte del entorno.

El hermano pequefioc al ser el Gltimo en nacer nunca sufre el
destronamiento. Actualmente, el benjamin es el mé&s pequedo de
dos hermanos y como mucho de tres y por lo tanto suele ser a 1la
vez el segundo y el pequefio. Los bajos resultados en inteligencia
y rendimiento académico de los pequeiios se debe a factores
situacionales e interaccionales como el ambiente de
hiperproteccién creado por padres y hermanos, menor interaccién y
menores expectativas de los padres respecto al pequeiio, atencién
de 1los hermanos y no de los padres y ambiente demasiado
indulgente y poco exigente (Corman, 1980; Sanchez, 1983; Varela,
1985). ©Segan Arranz (1989) los hermanos pequefios, al igual que
los medianos tienen una personalidad poco convencional,
independiente y creativa ya que también sufren de wuna baja
interaccién e identificacién con los padres y la bisqueda de un
espacio de autodefinicién. Por eso, el hermano menor vive su
situacién como algo no gratificante: no se le confia nada, se
duda de &1, precisamente por su edad. Por ello, suelen tener aféan
de sobresalir. El benjamin puede aprender de los hermanos mayores
mds que de sus padres, ya que los primeros hablan mds su lenguaije
y no existe tanta distancia generacional. El hijo pequefio puede
ser la "salvacién" de los padres cuando todos los hijos se van de
casa. Pero para el benjamin esto es negativo ya que no se le deja
independizarse (S&nchez, 1983).

El orden de nacimiento est& muy marcado por otros
descriptores del estatus fraterno como el sexo, 1la diferencia de
edad y el tamafio de la familia. Vamos sequidamente a analizar
estos indicadores.
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b)Sexo

Seguin Arranz (1989) varios estudios muestran que el sexo del
primer hijo o de los primeros dos hijos influye en la decisién de
los padres sobre si tendrdn mds hijos o <cuando 1los tendran.
Cuando los dos primeros hijos son del mismo sexo, probablcmente
los padres buscarén un tercer hijo o un cuarto del sexo opuesto
Si tienen ya 1la pareja, posiblemente ya no tendrdn mds hijos. 8i
el primer hijo es una nifa, los padres suelen concebir el sequndo
hijo mucho mds ripido que si el primero es del sexo masculino.
Estos datos reflejan wunos valores determinados de nuestza
sociedad. Dunn (1986) indica que la madre dedica mds atencién al
segqundo hijo y participa mds en sus juegos si éste es del sexo
opuesto al primogénito. Las madres tienden a delegar las
funciones de proteccién a las nifias, principlamente si éstas son
las primogénitas. Al mismo tiempo, 1los hermanos pequefios buscan
ayuda en sus hermanos, mayoritariamente, en sus hermanas méas
mayores. /

En 1la década de los 50 y 60, 1los estudios se encaminaron
hacia la relacién de los rasgos masculinos y femeninos en los
nifios <criados <con hermanos o hermanas. Los resultados fueron
contradictorios y todos los datos se pueden explicar mediante los
dos procesos de identificacién y desidentificacién. El estudio de
Dunn y Kendrick (1982) encuentra diferencias de sexo: 1los
hermanos se muestran mds amistosos si son del mismo sexo. Dunn
(1986) corrobora esta conducta y concluye que el tener un hermano
del mismo sexo acentda las caracteristicas diferenciales del
propio sexo y el tener un hermano de distinto sexo tiende a
disminuir las caracteristicas diferenciales del propio sexo. Por
otra parte, 1la autora resalta la influencia del sexo y de 1la
personalidad del primogénito en el sequndogénito y no al revés.
Vemos asi 1la relacién que se establece entre el orden de
nacimiento y el sexo. '

La diferencia de sexos entre hermanos favorece el desarrollo
correcto de 1la educacién sexual y suaviza las relaciones
fraternales. Esta convivencia entre nifics y nifias prefiguraréa, en
cierta medida, las relaciones entre hombres y mujeres., Esta
relacién entre ellos no depende dnicamente del sexo sino también
de la importancia concedida al rol del sexo dentro de la familia.
La diferencia de sexo supone también recibir una atencién
cualificada y motivada por parte de los padres y un mayor
desarrollo de la autoestima.

c)Diferencia de edad

La diferencia de edad entre los hermanos puede influir de
manera inmediata o méds a largo plazo en 1la interaccién del
subsistema fraterno y la interaccién de éste con el subsistema
parental. Algunos padres explican gue sus hijos se llevan bien
porque entre ellos existe muy poca diferencia de edad mientras

que otros padres lo achacan al espaciamiento amplio entre 1los
hermanos.
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Dunn (1986) afirma que la diferencia de edad no afecta a los
patrones de interaccién entre los nifios.Estudia la reaccién del
primogénito ante 1la llegada de un hermano. Esta reaccién no
difiere con.la edad. Los nifios de un afio se muestran angustiados
y mimosos, los de 3 y 4 afios se tornan muy dificiles y exigentes.
Pero 1la diferencia de edad no parece afectar el interés positivo
por el nuevo bebé ni la incidencia de una perturbacién, ni la
calidad de la relacién entre los dos nifios cuando crecen. Esta
autora deduce que en general la diferencia de edad entre hermanos
parece ser maAs importante en los nifios de 6 a 8 afios que en 1los
pequefios. En un estudio anterior, Abramovitch, Corter y Lando
(1979) investigando la interaccién fraterna en casa no encuentran
ninguna diferencia relacionada con la diferencia de edad en los
patrones de interaccién.

Corman (1980) y Arranz (1989) consideran tres tipos de
diferencia de edad: el espaciamiento corto, el medio y el largo.
El espaciamiento corto cubre una diferencia de edad de 18 meses.
El nacimiento de un hermano no provoca apenas conflicto ya que el
primogénito no notard la pérdida de exclusividad de las
atenciones de 1los padres (Varela, 1985). Sin embaxrgo, esta
desatencién de los padres puede ser perjudicial desde el punto de
vista cognitivo, provocando un rendimiento intelectual m&s bajo
de ambos hermanos. El espaciamiento medio cubre una diferencia de
edad desde los 19 hasta los 36 meses siendo para varios autores
(Flugel, 1972; s&nchez, 1983; Varela, 1985; Dunn, 1986; Arranz,
1989) el md&s conflictivo debido a la problemdtica celotipica que
se desarrolla en este periodo. El primogénito acusa més el
destronamiento, en esta etapa, ya dgque va afirmando su
individualidad y su personalidad y percibe 1la pérdida de
atenciones en exclusividad de sus padres. En este tipo de
espaciamiento, la rivalidad es mds frecuente y puede dificultar
las condiciones de aprendizaje a travds de la identificacién y de
la imitacidén que le ofrece el primogénito al seqgundogénito. E1
"espaciamiento largo es el considerado, en general, el m&s
favorable. El hermano mayor suele servir como modelo de
identificacién para el pequeifio quien acepta sus recomendaciones,
consejos y ensefianzas. En este periodo, 1la rivalidad estd muy
reducida, el nacimiento del hermano no se siente como una amenaza
del estatus y los hermanos reciben mayor atencién parental que en
los otros tipos de espaciamiento.

d)Diferencias genéticas y ambientales

Los estudios de Daniels y Plomin se centran en la
investiqacién de la experiencia diferencial de los hermanos en la
misma familia. El1 trabajo de 1985 indica que aungque los hermanos
comparten un ambiente educativo comin y en promedio el 50% de los
genes, son considerablemente distintos. En cada uno de los
dominios estudiados: no reciprotidad de la interaccién fraterna,
tratamiento distinto de los padres, caracteristicas diferenciales
de 1los compafieros y hechos especificos de cada hermano, 1los
hermanos experimentan distintos ambientes. Esta diferencia es
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pues principalmente ambiental en lo referente a las experiencias
de tipo social y afectivo. Esta conclusién no se puede
generalizar al 4mbito cognitivo. En dos caracteristicas como
popularidad y delincuencia, que estédn mediatizadas por la
genédtica, 1los hermanos biolégicos muestran menos diferencias que
los hermanos adoptivos. Las caracteristicas individuales
examinadas como el orden de nacimiento, el sexo y la edad no
explican, en este trabajo, las diferencias de ambiente de los
hermanos de una misma ftamilia. )

Plomin y Daniels (1987) muestran como las diferencias
ambientales entre los nifios de una misma familia son la fuente
mayor de la variacién ambiental para 1la personalidad, la
psicopatologia y las habilidades cognitivas. Los autores explican
las categorias de las influencias ambientales que provocan las
diferencias de 1los hermanos de una misma familia. La d4nica
categoria que ha sido profusamente estudiada es el orden de
nacimiento aunque los estudios sobre el tratamiento diferencial
de 1los padres, la interaccién fraterna y 1las influencias
extrafamiliares son mucho mAs prometedores a pesar de Llos
resultados contradictorios de la mayoria de las 1investigaciones.
Asi, los estudios sobre el tratamiento diferencial de los padres
no 1llegan a conclusiones «claras y los que tratan sobre las
influencias extrafamiliares son casi inexistentes. Sin -embargo,
los datos sobre la interaccién fraterna muestran que cada miembro
de un par de hermanos proporciona un ambiente substancialmente
diferente al otro. Este 8ltimo articulo en los medios cientificos
ha sido muy criticado tanto positiva como negativamente. Por
ejemplo, se puede consultar a Lykken (1987), Nyborg (1987) o
Zuckerman (1987).

No solamente 1los genetistas se han preocupado de este
aspecto de la relacién entre hermanos, sino también psicélogos
como Dunn (1986) y Arranz (198%) en sus respectivos libros hacen
referencia a la herencia y al medio ambiente y a sus influencias
diferenciales en los hermanos. En los estudios sobre lenguaje se
ha querido mostrar la influencia del ambiente y del orden de
nacimiento en el desarrollo del lenguaje del sequndo hermano.
Wollett (1986) concluye que el ambiente del lenguaje de los nifios
mids jévenes cambia con la presencia de los hermanos mé&s mayores.

2.1.2.Namero de hermanos

. Las relaciones familiares, como hemos visto en el capitulo
anterior, dependen en buena medida del ndamero de hermanos. Por
esta razén, el tamafio de la familia es uno de los aspectos més
estudiados en la relacién fraterna.
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a)Familia pequeiia

La familia pequefia estd representada por el maximo de tres

hermanos. Parece ser que el desarrollo intelectual vy el
rendimiento académico de los hermanos de estas familias es mucho
mejor que en las familias numerosas. Esto se debe, en parte a

que, en la familia pequefia los hijos tienen mads oportunidades de
una relacién y atencién individual y se convierten en el centro y
eje de la familia ya que generalmente los padres se preocupan en
exceso de su desarrollo. Muchas veces nos encontramos en estas
familias con el nifio sobreprotegido. Esta realidad social puede
llevar al nifdo a un alejamiento de las relaciones con otros nifos
de su edad y a problemas de soledad con el consiguiente
sentimiento de insequridad. En este tipo de familias, el nifo
tiene mayores oportunidades de educacién y formacién por el
simple condicionante econémico. Pero estas ventajas se pueden
convertir en "desventajas. Los padres van a exigir mds de sus
hijos y si éstos no corresponden, los padres pueden actuar con un
control muy rigurorso. Estos riesgos, como los expresa E.Sanchez
(1983), existen en menor grado en las familias numerosas al igual
gue la concentracién emocional. En 1la familia pequeda, 1los
sentimientos se concentran invariablemente en los mismos sujetos.
Puede suceder que en la etapa evolutiva de la emancipacién de los
hijos, los padres sean reacios a ella ya gque no podran
exteriorizar sus emociones en otro hijo m&s pequefioc. E1 abandono
del hogar de 1los hijos es m&s soportable para 1los padres si
existen hijos ma&s pequefios.

b)Familia numerosa

La familia numerosa plantea problemas del nivel de
rendimiento académico y de la personalidad de los hermanos. Sin
embargo, Arranz (1989) nos previene de las diferencias
metodolégicas que presentan los estudios comparativos.

El nifio de la familia numerosa, cuatro hermanos en adelante,
est& mas en contacto directo con la realidad exterior puesto que
si los padres no pueden estar tan pendientes de ¢1, el nifio
deberd ir resolviendo &1 solo pequefios problemas. Por otra parte,
estas vivencias numerosas vienen dadas por el campo de
experiencias tan variadas de la familia: por la consecuencia de
Su namero, siempre existe algtn acontecimiento nuevo, una
dindmica familiar cambiante. En la familia numerosa se aprende a
compartir, a autodominarse y a pensar en los demds. Se crea una
consciencia de grupo. Al mismo tiempo cada miembro tiene un rol
muy especifico: el responsable, el sociable, el ambicioso, el
estudioso, el irresponsable, el enfermo, el mimado, el reservado.
Los hermanos en las familias numerosas desempefian a menudo como
explica Dunn (1984) un papel como inculcadores de la disciplina
en los pequefios, hecho que rara vez ocurre en las familias de 2 6
3 hijos. Esta disciplina tiene que existir ya que sin ella la
familia no podria convivir. Este aprendizaje suele ser muy
dificil en las familias pequefias. Esta autora sefiala también que
la familia numerosa ofrece unas ventajas por el gran némero de
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vinculaciones afectivas que surgen y proporciona una seguridad
emocional ante un miembro dificil de la familia o 1la posible
pérdida de un ser querido.

El estatus fraterno del nifio definido por el orden de
nacimiento, 1la diferencia de edad, el sexo y el tamaio de 1la
familia proporcionan los factores diferenciales de identificacién
a cada hermano para optimizar asi el desarrollo psicolégico
individual.

2.1.3.Relaciones del sistema

Dentro del subsistema fraterno, se pueden establecer unos
roles, 1los mismos que se encuentran en la familia numerosa. Dunn
(1986) explica que a medida que los hijos crecen, se les asigna
distintos papeles. Asi, cuando el primogénito es algo mayorcito,
se le responsabiliza del cuidado de sus hermanos y este papel se
suele convertir en el estimulante y el modelo a segqguir. Por eso,
poco a poco, las diferencias entre los hermanos se van aqudizando
por esa asignacién de papeles. Pulakos (1987) indica que el rol
de responsable es el citado mds frecuentemente, 24%, en su
muestra de 613 hermanos. Tal como se esperaba, el primogénito
asume el rol de responsable, el hermano mediano es el popular vy
el pequefio el mimado. El amplio porcentaje de hermanos en el rol
de responsable 1indica que uno o m&s nifios de la familia asumen
frecuentemente este rol.

Basket (1985) estudia si los adultos en general tienen
expectativas especificas sobre los nifios basadas en el estatus
fraterno. Los resultados indican que los adultos tienen altas
expectativas en los nifios mds mayores y los describen en términos
mads positivos que el hijo mds pequefio. Los datos muestran que
los primogénitos son generalmente descritos como sobresalientes y
obedientes, los hijos Gnicos como no atrayentes y centrados en si
mismos y los pegquefios como atrayentes, reservados, desobedientes
y no académicos. La autora encuentra una relacién entre el
estatus propio del adulto y la puntuacién del estatus fraterno.
Asi, Basket muestra que los adultos tienen unas expectativas vy

creencias muy definidas sobre los nifios basadas solamente en su
estatus de hermano.

Es preciso tomar en consideracién no sélo las
caracteristicas individuales, como el orden de nacimiento, el
sexo y 1la diferencia de edad sino también el tamaio de 1la
familia y 1las relaciones del sistema. Todas estas variables
influyen en el desarrxollo de la relacién fraterna. No obstante,
el grado de intimidad y afecto que un nifio experimenta y muestra
hacia un hermano no est& relacionado G4nicamente con estas
variables sino con otras variaciones en la estructura familiar y
segan el estadio del ciclo vital familiar.
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2.2.Variaciones en el estilo cultural

La segunda dimensién de la estructura familiar es 1la
variedad de 1los estilos culturales gque consisten en las
costumbres, tradiciones vy creencias de la familia basadas en su
estatus étnico, racial, religioso, socioecondémico, 1lugar de
residencia... Las posibilidades de variacién son infinitas. Vamos
a revisar brevemente el lugar de residencia, 1la religién y el
estatus socioeconémico.

2.2.1.Lugar de residencia

No tenemos constancia de estudios que comparen las
relaciones fraternas de los hermanos que vivan, por ejemplo, en
una gran metrépolis y en un pueblo. Creemos que esta variable no
debe incidir de forma notable en la interaccién del subsistema
fraterno. Hace unas décadas, hubiera sido interesante estudiar
los efectos de 1los internados comparando la relacién de 1los
hermanos internos en una escuela y los que no 1lo estaban.
Actualmente, funcionan muy pocos internados pues las condiciones
sociales y familiares han cambiado: mejora de los transportes y
de 1la via pablica, més oferta de escuelas, mds posibilidades
econémicas en general de 1la poblacién y concienciacién del
sistema familiar como uno de los elementos primordiales de 1la
educacién de los hijos.

A pesar de que este factor no parece tener relevancia en los
hermanos normales, si tuvo sus efectos contradictorios en los

hermanos de 1los disminuidos mentales que comentaremos méas
adelante.

2.2.2.Religién

La religidén es otro indicador de las variaciones del estilo
cultural que tiene poca incidencia o se le ha <concedido poca
importancia en 1la interaccién de los hermanos normales. Sin
embargo, en la relacién entre hermanos normales y disminuidos, 1la
religién Jjuega un papel bastante preponderante en el impacto de
édste Gltimo en el primero.

Al 1igual que la variable lugar de residencia, no hemos
encontrado ningdn trabajo sobre los hermanos normales gue indique
los distintos tipos de religién como factores posiblemente
diferenciadores de la interaccién fraterna. Es dificil,
actualmente, precisar si esta variable tendrd sus efectos ya que
el nivel de creencia religiosa y de fe ha bajado ostensiblemente

Y en dJeneral el tipo de ensefianza impartida en las escuelas es
laica.
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2.2.3.Estatus socioecondédmico

El estatus socioeconémico es una variable que influye en los
hermanos ya que las experiencias de é&stos pueden variar en
funcién de  la clase social aunque es wun factor muy poco
contemplado por los diversos estudius.

Arranz (1989) indica que en la mayoria de los trabajos se
relaciona el estatus socioceconémico con el tamafio de la familia.
Asi, las diferencias observadas y 1la desventaja sobre el
rendimiento académico y la inteligencia de la familia numerosa es
solo aplicable a las clases sociales media y baja-media donde
este tamafio de la familia estd mé&s generalizado y donde,
consecuentemente, los recursos educativos y formativos esté&n més
limitados. La mayor calidad y cantidad de estos recursos en las
clases mds privilegiadas compensan las posibles deficiencias que
suelen aparecer en las familias numerosas.

2.3.Variaciones en el estilo ideoléqgico

El estilo ideolégico de las familias est& estrechamente
unido al estilo cultural e incluye por ejemplo 1la filosofia
familiar de la educacién, las actitudes de los padres hacia 1os
hijos, 1las actitudes sobre la educacién, 1la independencia, el
trabajo, la disciplina... y los estilos de adaptacién.

2.3.1.Actitudes de los padres

a)Influencia entre padres e hijos

, Brody, Stoneman y Burke (1987) estudian el impacto de las

relaciones maritales en el comportamiento de 1los hijos. La
infelicidad y el conflicto matrimonial estidn asociados con
niveles altos de comportamiento agonistico y niveles bajos de
comportamiento prosocial entre 1los hermanos. Estos autores,
también contemplan en su anilisis, el efecto inverso, es decir si
las caracteristicas comportamentales y temperamentales de 1los
nifios durante 1las interacciones fraternas influyen en la
infelicidad y el conflicto marital. Los resultados del estudio
apoyan estas dos relaciones citadas entre el comportamiento del
subsistema fraterno y el subsistema parental: la conducta
agonistica y prosocial durante la relacién fraterna estd asociada
con la calidad marital y el ajuste personal. Los datos -muestran
gue en los hermanos mds pequedos, el comportamiento prosocial
estd frecuentemente asociado con un bajo conflicto interpersonal
mientras que en los hermanos mds mayores. el comportamiento
prosocial se relaciona con una alta calidad marital.
Posiblemente, esto se deba a que los mds jévenes no tienen la
capacidad suficiente para apreciar las sutilezas de las
relaciones familiares y conffan m&s en manifestaciones concretas
del comportamiento. Asi{, 1la baja calidad marital estd asociada
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fuertemente con 1la conducta agonistica tanto del hermano nayor
como del pequefio. Los autores proponen dos interpretaciones para
este resultado. Por una parte, la disarmonia marital provoca 1la
disminuciénAdel funcionamiento de los nidos por el incremento de
la inconsistencia del comportamiento de los padres. Por otra
parte, puede ser que el desacuerdo marital esté influenciado por
la presencia de un hijo con dificultades de comportamiento que
produce conductas coercitivas a todos los miembros de la familia.

El trabajo de Dunn (1986) se centra no en las influencias
reciprocas entre padres e hijos sino en las diferencias en 1a
conducta de los padres hacia sus diversos hijos. Generalmente,
los padres son més tolerantes y pacientes con los hijos nacidos
después del primogénito y el trato con este Gltimo suele ser més
difi{cil siendo los hijos conscientes de estas diferencias. EI
nivel de atencién que obtiene el primogénito desciende cuando
nace el hermano Yy nunca recupera el volamen de atencién que
tenia antes de la llegada de su hermano (Dunn y Ker 'rick, 1986).

Estas diferencias en el trato dispensado por 1los padres
estdn relacionadas con el sexo de los hermanos. Los estudios
sobre este tema se basan en pares de hermanos de diferente y del
mismo sexo. Dunn y Kendrick (1981b) indican que 1las madres
prestan mas atencién y participan més en los juegos del segundo
hijo si éste es del sexo opuesto al primogénito,
independientemente de si es varén o hembra. Asi, las diferencias
observadas en el comportamiento de los padres depende en parte
del sexo del hijo mayor. Corter, Abramovitch y Pepler (15983),
contradiciendo los resultados de Dunn vy Kendrick - (1981)
encuentran gque las madres adoptan un comportamiento consistente

en su trato con sus dos hijos independientemente del sexo y de la
edad. '

b)Influencia entre madre y hermanos

La conducta de una madre con sus hijos est& relacionada con
la manera en que los hijos se comportan con ella y entre si. Dunn
Y Kendrick han trabajo este aspecto. En su trabajo de 1980,
observan que la atencién, la ayuda, el tiempo y el contacto de la
madre con el primogénito disminuye al nacer el segundo, aspectos
que pueden herir la sensibilidad y los intereses del nifo. EIl
tipo de conversacién entre madre e hijo también cambia: se
incrementan las prohibiciones por parte de la madre y disminuyen
las interacciones verbales para iniciar un Jjuego o cualquier
actividad di&dica. E1l comportamiento del primogénito después del
nacimiento es distinto como respuesta a los cambios de la
conducta maternal. Los siguientes estudios de Dunn y Kendrick
(198la, 1982) muestran las relaciones entre la madre y los hijos,
principalmente el primogénito antes y después del nacimiento del
segundogénito. En las familias en las gque 1la madre y el
Primogénito mantienen una relacién intensa, frecuente y 1ladica
antes e inmediatamente después del nacimiento del segundo hijo,
la hermana mayor frecuentemente se muestra hostil y poco amistosa
con su hermano y éste, un afio después es hostil y antipatico con
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la hermana mayor. En las familias donde las prohibiciones y los
enfrentamientos entre madre e hija son frecuentes durante el
primer mes después del nacimiento del bebé, 1las primogénitas se
muestran particularmente simpdticas. En el sexo masculino, no se
ha encontrado esta relacién. La explicacién de estas conductas es
bastante dificil pues no pueden ser interpretadas per - el
comportamiento de la madre con el segundo hijo., Parece ser que
las madres que conversan con el primogénito sobre las necesidades
del bebd, durante las primeras semanas, contribuyen al desarrollo
de una relacién afectuosa entre los hermanos.

Corter, Abramovitch y Pepler (1983) estudian el efecto .de 1la
presencia Yy ausencia de la madre en la interaccién fraterna en
casa. Los resultados muestran que la presencia de la madre estd
asociada a una baja proporcidén de interaccién entre los padres de
hermancos de diferente o mismo sexo, pero esta relacién fraterna
tiende a ser relativamente mads agonista cuando 1la madre esta
presente que cuando estd ausente. Al mismo tiempo, en su
presencia, los hermanos presentan comportamientos que
intuitivamente son contradictorios pero que apoyan datos de
estudios anteriores.

c)Influencia entre padres y hermanos

Dunn (1986) y Dunnn vy Kendrick (1986) indican que la
relacién padre-hijos es bastante similar a la de madre-hijos.
Asi, 1los primogénitos que han mostrado un carifio hacia su padre
son menos simpaticos con su hermano que aquellos que han sido
menos afectivos. No obstante, parece que la relacién del padre
con el hijo mayor puede amortiguar parte de la experiencia
negativa que resiente déste al verse desplazado ante la madre.
Para muchos nifios, 1la relacién con el padre se vuelve cada vez
mds intima despuéds del nacimiento del hermano.

2.3.2.Estilo de adaptacién

Los estilos de adaptacién que utiliza 1la familia Y
especificamente los hermanos para enfrentarse y superar los
problemas serén tratados exhaustivamente en el capitulo octavo
dedicado exclusivamente al afrontamiento del estrés.

Adelantamos que 1los hermanos a menudo son una fuente de

apoyo Yy recursos en la adultez cuando surgen problemas como una
muerte, un divorcio, una enfermedad grave...
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3. FUNCIONES FAMILIARES

La familia desempefia unas funciones tanto para sus miembros
como para toda la sociedad. Otros grupos sociales comparten a
menudo estas funciones pero la familia nuclear tiene la
exclusividad de las nueve categorias comentadas ya en el capitulo
de 1la familia. Todas estas funciones que en un principio son
asumidas por los padres, pueden ir recayendo en otros subsistemas
familiares, por -ejemplo, los hermanos, cuando la familia va
pasando por las distintas etapas.

3.1.Funcidn econdnica

La familia ha dejado de ser una unidad de produccién. Del
grupo autoabastecedor, unido y cohesionado en torno a la tarea de
produccién, la familia se ha convertido en una unidad de consumo
por la disgregacién de sus miembros. Los padres son los
componentes familiares que se encargan de mantener el nivel
econémico suficiente para gque la familia continue siendo una
unidad de consumo.

Cuando 1la familia va pasando por las distintas etapas del
ciclo familiar, 1los hermanos pueden asumir algunas de las tareas
que implica la funcién econdémica, generalmente, la
responsabilidad de un apoyo financiero a la familia. No
obstante, no todos los hermanos aceptan y realizan esta funcién
pues depende de variables como el estatus socioeconémico, las
creencias y valores y el estilo ideoldégico de cada familia. Asi,
por ejemplo, en las familias extensas, todavia persiste 1la
creencia de que los hijos "“nacen con un pan debajo del brazo" y

la tradicién de que son los hijos guienes deben mantener después
a los padres.

3.2.Funcién de cuidado fisico

La funcién econémica y 1la de cuidado fisico estéan
interrelacionadas ya que las necesidades fisicas, el cuidado, 1la
sequridad y la proteccién dependen de la productividad econdémica

de la familia. Los hermanos, generalmente, asumen un rol
importante en la satisfaccién de las necesidades fisicas: se
ayudan mutuamente, se prestan dinero, se protegen

reciprocamente...

Varios estudios muestran como los hermanos se protegen y
como en situaciones extrafias desarrollan relaciones de apego
entre ellos. Stewart (1983) explora la funcién del hermano mayor
como posible figura de apego para su otro hermano ma&s jéven. Los
resultados muestran que el 52% de los hermanos mayores actuan
como principales cuidadores cuando la madre desaparece de la
escena. Los actos que realizan estos hermanos son acercarse Yy
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abrazar al nifio, ofrecexr un alivio verbal diciendo que la madre
volverd enseguida y llevando al nifio al centro de la habitacién
para Jjugar con ¢l y distraerlo. Estas conductas provocan su
efecto, pues el nifio se calma. Los hermanos y 1las hermanas
mayores se encargan activamente de cuidar y calmar a sus hermanas
Yy a sus hermanos m&s Jjoévenes respectivamente. El autor explica
estas diferencias en los pares de sexo distinto exponiendo que
los pares de hermanos del mismo sexo experimentan mas rivalidad y
competitividad que los pares opuestos. Stewart y Marvin (1984)
buscan la relacién de apego y cuidado entre nifos de preescolar y
sus hermanos. Sus resultados son una réplica de los presentados
por Stewart (1983). El dato mé&s relevante es que los hermanos més
mayores capaces de hacer inferencias no egocéntricas sobre otros
puntos de vista tienen ma&s probabilidad gque 1los hermanos
egocéntricos de proporcionar al hermano méds pequefio una actividad
de cuidado y de apego. Bank y Kahn (1988) relatan varios casos de
hermanos en 1los gue el mayor asume el rol de padre o madre
substituto y se erige como figura de apego, principalmente en
situaciones muy dificiles como la muerte de ambos progenitores.

El rol de cuidador de los hermanos es una extensién de 1la
teoria de apego (Dunn y Kendrick, 1982; Dunn, 1983; Stewart,
1983; Stewart y Marvin, 1984; Bank y Kahn, 1988). Estos estudios
indican que una amplia proporcién de hermanos mayores actuan como
figuras de apeqo para sus hermanos mas jévenes,. Asfi,
generalmente, los hermanos mayores, especialmente en las familias
numerosas, asumen funciones de cuidado de los nifios mAs pequefios.
Estas funciones también suelen realizarse cuando falta alquno de
los padres o éstos tienen algin tipo de problema. Los miembros
mds pequefios del subsistema fraterno aceptan de buen grado 1la
disciplina y la figura de padre o madre substituto adoptado por
los mayores (S&nchez, 1983; Blachex, 1984; Dunn, 1986).

Los estudios de Gath y Gumley (1987) vy Lobato y
colaboradores (1987) sobre las tareas domésticas que realizan los
hermanos normales y los hermanos de los disminuidos mentales
muestran que las hermanas de ambos grupos asumen mas
responsabilidades en el hogar que los hermanos varones. En
nuestro contexto, esta diferencia es comprensible ya que primero,
hay pocas familias de doble carrera y sequndo todavia no se ha
podido estudiar el efecto de la divisién del trabajo doméstico de
la pareja en los hijos. Hemos de tener en cuenta que las familias
de Catalufia siguen siendo tradicionales o semitradicionales.

3.3.Funcién de descanso y recuperacién

La familia también ejerce 1la funcién de descanso Y
recuperacién de todos sus miembros y es un lugar importante en el
cual se desarrollan las actividades del tiempo libre y oclio. Los
hermanos, mayoritariamente durante la infancia, suelen compartir
muchos de estos ratos y situaciones. Varios trabajos se han

centrado en las actividades de los hermanos cuando esté&n Jjuntos
en casa y con amigos.
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Zahn y Baran (1984) estudian un aspecto puntual de 1la
relacién fraterna durante el ocio: 1la televisién. Los resultados
indican que 1los hermanos mayores dominan a los pegquefios en 1la
eleccién de los programas. Muchas veces, estos dos grupos de
hermanos, los mayores y los pequeiios, miran solos la televisién a
causa del conflicto provocado por la eleccién de programas
mientras que 1los hermanos medianos son los que tienen menos
opciones en la eleccién pero son los que comparten més la visién
de la televisién con los otros hermanos, principalmente con el
méds pegueio.

Los estudios de Abramovitch, Corter y Lando (1979), Pepler,
Abramovitch y Corter (1981) y Dunn y Kendrick (1981) muestran los
aspectos mas relevantes de la interaccién fraterna en casa de’
hermanos en edades preescolares gque supuestamente pasan bastante
tiempo en casa compartiendo los ratos 1libres. Estos trabajos
junto con los de Stoneman, Brody y McKinnon (1985) y Berndt vy
Bulleit (1985) indican que los hermanos asumen roles dominantes
en las diadas de hermanos y roles igualitarios en la interaccién
con los compafieros y una combinacién de roles dominantes e
igualitarios en las interacciones triddicas: dos hermanos y un
amigo. El hermano mayor asume pues un rol de agente socializador
y de maestro del mds pequefio, roles que determinan otro tipo de
funciones del subsistema de los hermanos.

3.4.Funcién de socializacién

La familia es el vehiculo de la socializacién de los hijos
durante su infancia, su continuo desarrollo y toda su vida. Los
hermanos desempeian un rol importante en esta funcién, puesto
que se erigen como ejemplos continuos, los unos para los otros.

Nos vamos a centrar en los Gltimos estudios citados en 1la
" funcién de descanso y recuperacién puesto que los anteriores ya
han sido analizados en el apartado de interaccién fraterna de
este capitulo. Estos trabajos parten de la hipdétesis de que 1los
hermanos mayores se acomodan a los mds pequefios seleccionando los
juegos y adoptando diversos roles como director y maestro.

Stoneman, Brody y MacKinnon (1984) observan en el marco
natural las interacciones de los pares de hermanos del mismo sexo
y de éstos con un amigo. Los autores codifican los roles, los
comportamientos y las actividades. Encontramos roles de director,
maestro, compafiero de juego e interactor, 1la actividad solitaria
y la interaccién positiva y negativa. Los resultados indican que
los hermanos de ambos sexos acomodan su conducta a las
capacidades de 1los otros nifios, pero de forma distinta. Los
varones realizan mé&s actividades fisicas competitivas con sus
amigos que con sus hermanos varones mas jévenes mientras que
utilizan m&s juguetes con sus hermanos que con sus amigos. Las
hembras @ juegan a 3juegos de nifios mAs ritualizados con sus
hermanas que con sus amigas y juegan mds a muiiecas en los
contextos triddicos que en los contextos diaddicos. Hay que
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resaltar que las chicas también realizan actividades fisicas pero
sin el espiritu competitivo caracteristico de 1los <chicos. E1
anadlisis de roles muestra que los hermanos de ambos sexos asumen
los roles de maestro y director mé&s fecuentemente que los
hermanos mas jévenes y que estos roles no surgen en la
interaccién del hermano mayor con €l amigo, siendo los roles mas
igualitarios,.

Brody, Stoneman, MacKinnon y MacKinnon (1985) observan pares
de hermanos del mismo sexo y de edades preescolares y escolares
utilizando las mismas categorias que Stoneman y colaboradores
(1984). Los primeros resultados obtenidos, 1los hermanos varones
en edades preescolares tienen un comportamiento mads agonistico
uno hacia el otro y las hermanas hembras en edades escolares
tienen un comportamiento mds prosocial, apoyan totalmente los de
Abramovitch y otros (1979). Al igual que Stoneman y otros (1984),
los autores encuentran gque a medida que las hermanas crecen
interactuan m&s mientras que los hermanos hacen lo contrario.-
Esto es debido a la buena voluntad y predisposicién de las
hermanas para adaptarse a las capacidades de los m&s pequefios. Al
mismo tiempo, 1las hermanas més mayores en edad escolar asumen el
rol de maestra mucho ma&s frecuentemente que cualquier otro grupo.

Berndt y Bulleit (1985) encuentran que los nifos con
hermanos m&s mayores reciben un comportamiento mas agresivo vy
prosocial que los otros niidos y obedecen m&s a menudo las érdenes
y las sugerencias de los hermanos mayores. Tienden a conversar
sobre temas fantédsticos y mantienen un feedback de preguntas y
respuestas con sus hermanos. Los hermanos mds mayores en edad
preescolar desempefian roles mas dominantes en sus interacciones.
El resultado de que los hermanos del mismo sexo muestran més
comportamientos imitativos que los otros nifios apoya la hipétesis
de Dunn (1983) de que la identificacién es mayor entre los
hermanos del mismo sexo. Este estudio a la vez replica 1los
resultados de Stoneman y otros (1984) ya que entre los amigos,
las interacciones son mads reciprocas o igqualitarias.

La funcién de socializacién de los hermanos es muy amplia
como hemos visto. Puede incluir los distintos roles de cuidador,
maestro, modelo, compafiero de juego, soporte y ayuda emocional
gque hemos 1ido desarrollando en las funciones anteriores y que
iremos analizando posteriormente.

3.5.Funcién de autodefinicién

Los miembros de wuna familia ayudan a cada uno de 1los
componentes a establecer su autoidentidad y a 1identificar su
lugar en 1la comunidad. Los hermanos modelan sus propias

autoimdgenes reciprocamente a través del proceso de
identificacién.
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Para desarrollar este punto, seguiremos a Bank Yy Kahn

(1988). Estos autores diferencian ocho procesos de identificacién
fraterna que producen un cierto tipo de relacién que se pueden
agrupar en tres categorias: identificacién estrecha,

identificacién parcial e identificacién distante.

a)ldentificacién estrecha

En este tipo de identificacién, ambos hermanos sienten que
se parecen mucho y que entre ellos hay muy poca diferencia. Se
pueden distinguir tres modelos de identificacién que crean tres
tipos de relaciones: el gemelazgo gue produce una relacién de
unificacién, 1la fusidén que genera una relacién de confusién y la
idealizacién que lleva al culto del héroe.

En el gemelazgo se fusionan las dos identidades de los
hermanos ya que 1la familia no tiene definidos 1los roles e
identidades de sus hijos, pudiendo llegar los hermanos a una
forma extrema de indiferenciacién. En la fusién, los hermanos no
llegan al extremo del gemelazgo. Su relacién de confusién se
caracteriza por unos periodos largos e intensos de intimidad pero
cuando uno de ellos cambia, el otro no comprende que ocurre. A
veces, uno de 1los hermanos depende del otro, del hermano més
seguro de si mismo. La relacién del culto del héroe surge del
hermano menor y se dirige al mayor y se refiere a la idealizacién
de 1las caracteristicas positivas evidentes del mayor por el
menor. Generalmente, esta relacién es pasajera y se modifica al
final de la adolescencia pero puede continuar por ejemplo a causa
de 1a muerte de uno de los padres.

b)Identificaciédn parcial

En esta identificacién parcial, 1los hermanos sienten que en
algunos aspectos son parecidos pero en otros no. Los aspectos
parecidos son reconocibles por otras personas. Estos aspectos
pueden ser similitudes en el aspecto fisico, en el comportamiento
y las actitudes y en la eleccién de actividades. Los tres modelos
gue generan tres tipos de relacién son la aceptacién leal que
genera una dependencia reciproca, una dialdctica constructiva que
genera un independencia dindmica y una dialéctica destructiva
que genera una dependencia héstil.

La relacién de dependencia reciproca se expresa por una
relacién fratena madura en la que 1los hermanos aceptan sus
diferencias y sus semejanzas y en la que existe un respeto mutuo.
Es una de las relaciones de la condicién fraterna més deseable y
estable aunque a veces carece de cierto "apasionamiento" y empuje
para cambiar y avanzar en la interaccién. La relacién de
independencia dinédmica es en cierta forma el ideal del vinculo
fraterno ya que permite el cambio a lo largo de 1la vida. En
general, predominan los conceptos de diferencia basados en el
respeto. Asi cada hermano es un punto de referencia para el otro.
No obstante, un exceso de apego y una reciprocidad falsa
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provocaria un desafio entre los hermanos y una posicién inferior
0 superior de alguno de ellos provocaria una pérdida de vitalidad
de la relacién. La relacién de dependencia héstil viene provocada
por las percepciones de los hermanos de total diferencia pero
dstos sSe necesitan pues es mejor una relacién intensamente
sentida, tanto en el aspecto pousitivo como en el negativo, que
una ausencia de relaciones.

c)Ildentificacién distante’

En este tipo de identificacién se encuentran aquellos
hermanos que se sienten muy diferentes y no tienen nada o casi
nada en comian. Se ditinguen dos procesos de identificacién con
sus relaciones: el rechazo polarizado gue genera una relacién de
diferenciacién rigida y una desidentifiacién que genera una
relacién de repudio. :

La relacién de diferenciacién rigida puede ser la causa de
una actitud opresiva, violenta o insensible de unoc de los
hermanos hacia el otro. En estos casos, ningtn hermano qguiere
parecerse al otro y llegan incluso a odiarse. La relacidén de
repudio estd formada por aquellos hermanos que se desentienden
totalmente del otro y no tienen absolutamente nada en comin vy
continuamente intentan una desidentificacién.

Dentro de esta funcién, otro aspecto influyente es el
desarrollc sexual de los hermanos. Bank y Kahn (1988) resaltan
esta influencia en los pares de hermanos del mismo y de diferente
sexo.La identidad sexual en los hermanos del mismo sexo surge de
las comparaciones sociales y de cémo dicho hermano o hermana se
relaciona c¢on otros jévenes. Estos hermanos advierten gque su
modelo de relacién con el sexo opuesto proviene de los padres Yy
de un hermano cercano en edad y respetado. Esta influencia de un
hermano del mismo sexo ayuda también a la consolidacién de 1la
identidad sexual. En la sexualidad entre hermanos de distinto
sexo, los autores distinguen la curiosidad luadica, el amor y el
incesto. En la curiosidad lddica, los hermanos realizan el Jjuego
sexual: "jugar a médicos, a papds y mamlds.." que es un fenémeno
de desarrollo normal que se convierte en verquenza y culpa para
los hermanos cuando los padres lo consideran vergonzoso. Esta
curiosidad sexual se puede convertir en amor entre hermanos
constituyendo entonces una tragedia ya que nuestra sociedad
considera el incesto fraternal como ilegal y repugnante, a pesar
de que la atraccién sexual entre hermanos tiene mucha fuerza. Es
m&s probable gue el incesto ocurra en caso de negligencia o
‘abandono de los padres. Las hermanas tienen mas probabilidades de
padecer a largo plazo los efectos negativos del incesto. E1
incesto en la preadolescencia puede generar secuelas de confusién

Yy de trauma en los dos sexos pero dgeneralmente 1las hermanas
sufren mds de dicha experiencia.
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3.6.Funcién de afectividad

Una de las funciones de la familia es ayudar a cada uno de
sus miembros a conseguir un nivel emocional, un sentido de
pertenencia, de compafierismo y un ambiente de apoyo. Los hermanos
participan en esta funcién y deben aprender a enfrentarse con

toda la gama de sentimientos que puede provocar 1la relacién
traterna.

Furman y Buhrmester (1985) estudian las deséripciones de los

nifos sobre sus relaciones con sus hermanos. Los resultados
indican unas interacciones del sexo con el sexo de los hermanos.
Asi los hermanos del mismo sexo experimentan una fuerte

afectividad e intimidad que se traducen en un compafierismo,
comportamiento prosocial y ayuda mutua. Si al mismo sexo se le
afiade un espaciamiento corto de edad, 1los sentimientos de
afectividad e intimidad se acrecentan. Pero al mismo tiempo,
estos hermanos cercanos en edad muestran el nivel mas alto de
conflicto. En general, 1los hermanos con un amplio intervalo de
edad se sienten mds satisfechos de sus relaciones fraternas que
los hermanos que se llevan muy poco tiempo. Todos  estos
resultados son consistentes con los datos proporcionados por 1los

estudios que se refieren a la interaccién fraterna analizados en
el primer punto.

3.7.Funcién de orientacién

En esta funcién, 1la familia sirve como grupo control para
sus miembros ayudéandoles a solucionar los problemas diarios. La
familia moldea y controla los comportamientos de sus componentes
a través de la disciplina. :

Bank y Kahn (1988) enfatizan el rol de los hermanos en esta
funcién. Los hermanos forman, 1la mayoria de 1las veces, el
laboratorio 1ideal para experimentar nuevas conductas ya que 1los
nuevos roles se prueban, «critican y animan en el subsistema
fraterno antes de usarlo con los padres o con la comunidad. Los
hermanos del mismo sexo pueden ser los confidentes mas intimos vy
seguros. Se busca al hermano para pedirle consejo sobre el sexo
opuesto, para aceptar citas conjuntamente, para prestarse ropa,
buscar sequridad cuando fracasa un romance...

3.8.Funcién de educacién

La familia proporciona una funcién educativa a sus miembros.
Cada uno de los componentes tiene un tipo de informacién que
contribuye a esta funcién y por lo tanto debe intercambiarse. Los
hijos también pueden, hoy en dia en nuestra sociedad tecnolégica
y de cambio, aportar informacidén a los miembros mds mayores y
tener un papel Iimportante en la funcién educativa. Aas{ 1los
hermanos mds mayores adoptan un rol de maestro.
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Ultimamente, el rol de 1los hermanos ma&s mayores como
maestros y modelos para los mas Jjévenes se ha empezado a

considerar en 1la literatura. A causa de 1la naturaleza e
intensidad de sus relaciones, los hermanos mayores son Vistos,
poco a poco, como responsables para poder ensefiar varias

capacidades sociales, afectivas y cognitivas.

Stewart (1983) ha comprobado que los nifivs en adad escolar
son capaces de proporcionar instrucciones sobre wun tipo de
juquetes a sus hermanos ma&s pequefios. El hermano mayor a menudo
influye en la destreza de los objetos de los nifios de una forma
indirecta actuando como modelo. Los hermanos mayores de este
estudio intentan ensedar algdin aspecto del juguete centrando 1la
atencién del hermano en éste. Las hermanas mds mayores ensefian la
utilizacidén del juguete describiendo todos sus detalles. Utilizan
muchas verbalizaciones. Los hermanos mas mayores describen el
proceso mecénico del juguete. Estas dos diferencias parecen ser
el tipo de comportamiento gue se ha ido reforzando, a cada uno de
los sexos, a lo largo de la historia de la humanidad.

3.8.Funcién vocacional

Otra importante funcién de las familias es el desarrollo del
valor del trabajo y la ayuda en la eleccién de la profesién. No
hemos encontrado trabajos sobre hermanos normales gue estudien
esta funcién. 8Sin embargo, veremos que en el caplitulo de 1los
hermanos de 1los disminuidos mentales, esta funcién tiene su
importancia ya «que algunos hermanos eligen un clerto tipo de
carrerra por la influencia que ejerce el discapacitado en ellos.
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4, CICLO VITAL FAMILIAR

La familia pasa por una serie de etapas contextualizando vy
determinando el desarrollo individual de sus miembros. Cada etapa
provoca un cierto estrés y unos mecanismos de afrontamiento vy

estd marcada por una serie de acontecimientos. Cada estadio esta
separado del otro por unas transiciones caracterizadas por una
relativa estabilidad y un bajo estrés - (Tekelsen, 1980). Las

familias en 1los distintos estadios de desarrollo tienen unas
caracteristicas y necesidades diferentes y unas respuestas

emocionales particulares. Vamos a intentar describir estos
efectos.

4.1.Estadios de la relacién fraterna

Realmente, los estudios sobre la relacién fraterna no se han
centrado en absoluto en los patrones de actividad gue unen a los

hermanos a traves del ciclo vital. Esta relacién es dnica en
virtud de su duracién y también porque los componentes comparten
una herencia social y genética, un medio cultural y una

experiencia coman dentro de la misma familia.

4.1.1.A008 preescolares

Ya durante la gestacién, si hay otros hijos, 1los padres
conciben por anticipado 1la naturaleza del vinculo fraterno:
"jugardn juntos; podrén ser amigos" (Bank y Kahn, 1988). Es el
primer factor que contribuye a determinar la identidad del nifo.
Otros de estos factores son las diferencias temperamentales y las
caracteristicas de la estructura familiar revisadas
. anteriormente. Asi, en un principio, la relacién fraterna ya esté
determinada por las proyecciones y los deseos de los padres.

El estuio de Dunn y Kendrick (1986) muestra la relacién de
la madre y del primogénito antes y despuéds del nacimiento del
hermano, la reaccién del primogénito ante los acontecimientos del
nacimiento, 1la naturaleza de la relacién gque se desarrolla entre
los hermanos y 1los patrones de relacién en la familia. Dunn
(1986) explica que los primogénitos pueden reaccionar ante el
nacimiento de su hermano con indicios de alteracién:
perturbaciones de suefio, 1llantos, enuresis... con gran interés:
imitacién de gestos, sonidos... o con ambivalencia. Muchos bebés
se sienten apegados a sus hermanos y durante el primer.- adfo va
aumentando el juego entre estos hermanos. La relacién fraterna
gue se desarrolla revela una conducta cordial y una agresiva vy
también una ambivalente. Crecer Jjunto a un hermano es una

experiencia que puede resultar muy distinta para cada uno de los
hermanos de una misma familia.
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Los trabajos de Abramovitch, Corter y Lando (1979) y Pepler,
Abramovitch y Corter (1981) documentan la relacién de los
hermanos en casa. Su objetivo es proporcionar informacién sobre
los patrones de interaccién de los hermanos en un ambiente
natural. Los resultados indican que el nifio mds mayor en la diada
fraterna actua de una forma prosocial mucho mé&s a menudo que su
hermano méds pequedo.

Dunn (1983) revisa 1los estudios sobre las relaciones
fraternas en los afios preescolares y concluye que la interaccién
fraterna -se puede discutir en términos de reciprocidad v
complementariedad. La reciprocidad de 1la relacién se puede
valorar por la frecuencia y la calidad de las interacciones y se
puede definir en términos de juego e interaccién de wun hermano
con el otro, de familiaridad e intimidad y de intensidad
emocional de la relacién. La complementariedad de las relaciones
fraternas incluye las funciones de cuidado, desarrollo del apego
y educaciédn. .

1.Reciprocidad. Las diferencias en la frecuencia de la
interacciédn fraterna en distintos ambientes muestra la
versatilidad de estas relaciones y la importancia de estudiarilas
en mas de un ambiente., La calidad de la interaccién estd marcada

por la frecuencia de la imitacién entre hermanos y el tono
afectivo. La alta frecuencia de imitacién -encontrada en 1la
mayoria de los estudios indica el rol de modelo del hermano mayor
y el mutuo interés entre los hermanos. El1 tono afectivo tanto
positivo «como negativo de la relacién fraterna estd presente en
todos 1los trabajos, remarcando la mayoria de las veces el tono
positive mucho mds que el negativo (rivalidad, agresién) y 1la
ambivalencia.

2.Complementariedad. Los hermanos actuan como cuidadores de los
nifios més pequefios en muchas culturas. Diversos estudios muestran
como el hermano estd interesado por el bebé e intenta
entretenerlo y ayudar en las tareas de su cuidado. La mayoria de
los nifios se sienten apegados hacia sus hermanos mayores, en el
sentido de que muestran estrés en su ausencia y preferencia por
tenerlos como compafieros de juegos. Los hermanos proporcionan
seguridad a los nifos en un ambiente no familiar. Finalmente, los

hermanos mayores adoptan un papel de maestro hacia sus hermanos
mads jévenes.

Dunn (1983) concluye que las relaciones fraternas
proporcionan un contexto de conocimiento y aprendizaje social.
Por un parte, las cualidades de la interaccién entre los hermanos
sugiere que tambidn pueden influir en la personalidad y el
temperamento de cada uno y en el desarrollo de 1las capacidades
cognitivas. Por otra parte, 1las diferencias individuales entre
los hermanos se han intentado explicar por 1las distintas
correlaciones entre sexo, edad, diferencia de edad, orden de
nacimiento y el trato diferencial de 1las madres entre el
primogénito y el sequndogénito en una familia de dos hermanos.
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4.1.2.A00s escolares

Durante estos afos, 1la relacién fraterna es muy intensa,
muchas veces mis que en etapas mds tardias porque 1los hermanos
estdn en un contacto diario y comparten muchas cosas en coman.

Dunn (1986) sefala gue durante la infancia subsisten las
caracteristicas generales de la relacién fraterna: conflictos,
celos, participacidén, compafiia y ambivalencia entre hermanos; es
decir, una combinacién de afecto y hostilidad. Los juegos y los
conflictos entre hermanos ponen de manifiesto los poderes de los
nifios para comprenderse mutuamente y a la vez estéan
proporcionando un tipo de contexto y ambiente muy especifico en
el que 1los hermanos llegan a entender las reglas y 1los roles
sociales y pueden ir practicdndolos en este ambiente.

Goetting (1986) sefiala en su revisién de las tareas de
desarrollo del ciclo vital de los hermanos gque las funciones de
compaifierismo, apoyo emocional y cuidador tan caracteristicas de
las relaciones fraternas durante toda la vida, seguramente se
fundamentan durante esta etapa. Actualmente, por los cambios
surgidos en la familia, los hermanos son la fuente mas regqular de
compafierismo, amistad, bienestar y afectividad entre los propios
hermanos. Durante estos afios escolares, los hermanos pasan nuchas
horas Jjuntos en casa, la mayoria de las veces sélos o con
personas extrafias. Bank y Kahn (1988) resaltan estos lazos de
unién de los cuales los padres estdn excluidos. Es la relacién de
lealtad comentada al principio del capitulo. Los hermanos
también suelen asumir roles de cuidador, sea porque los padres
delegan esta responsabilidad en el nifio o sea porque el hermano
por su propia voluntad se responsabiliza de los demd&s nifos,

cuando ambos padres por ejemplo trabajan, cuando estén
divorciados o cuando existe alguna incapacitacién de algin
progenitor debido a una enfermedad, institucionalizacién,

deficiencia... Otra funcién que se desarrolla durante la infancia
es la ayuda directa entre los hermanos debido a factores tales
como la hostilidad, debilidad o ausencia de 1los padres que
provocan el desarrollo de la lealtad fraterna caracterizada por
la cooperacién, simpatia y ayuda mutua que continua durante el
ciclo vital de los hermanos (Bank y Kahn, 1988).

Bank y Kahn (1988) describen la relacién fraterna durante
los afios escolares como un periodo de pocos cambios. Los hermanos
parecen vivir con 1la ilusién de gque su relacién no cambiaré
nunca, sea ésta alegre o triste. Los hermanos en esta época
intercambian opiniones sobre los padres y amigos, 1la escuela, el
mundo... pero muy pocos comentarios sobre la naturaleza de su
relacién. Los hermanos pueden insultarse pero raramente se cortan

con las palabras tan hirlentes de que son capaces de pronuncilar
los hermanos mas mayores.
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4.1.3.Adolescencia

Durante 1la adolescencia, 1los hermanos juegan un rol muy
critico en las vidas de unos y otros. Las funciones citadas por
Goetting (1986) en 1la época de los afios escolares continuan
durante esta etapa. Los hermanos se erigen como las principales
fuentes de apoyo emocional cuando existen dificultades de
comunicacién entre padres e hijos a nivel principalmente de temas
tabGes como la sexualidad o las drogas. Respecto a la funcién de
cuidador, 1la autora resalta gque a los adolescentes que se les da -
esta funcidén, se les estd privando de su socializacién. Los
hermanos también se prestan servicios mutuamente: se intercambian
la ropa, se protegen fisicamente, comparten 1los amigos, se
prestan dinero, se ayudan en los estudios...

Bank y Kahn (1988) piensan que durante la adolescencia, las
oportunidades de identificacién con uno de 1los hermanos se
incrementan. En este proceso de identificacién se busca un
hermano de edad préxima y se compara con &1 buscando las
similitudes y las diferencias. Los padres pueden llegar a tener
un papel importante en este proceso. Si los padres sobrevaloran
las caracteristicas de uno de los hermanos puede resurgir el
resentimiento, 1la rivalidad y la agresién de los otros hermanos.
Si los deseos y expectativas de los padres son opresivos también
pueden limitar la identidad de los hijos y producir un impacto en
el vinculo fraterno. En la identificacién se considera al hermano
como igual o diferente de forma efimera o significativa y durante
un largo o corto periodo. Si la igualdad se transmite en forma
positiva, serd& un factor de aproximacién fraterna pero si se
transmite en forma negativa serd un factor de alejamiento. La
diferencia también puede provocar las mismas situaciones de
acercamiento y alejamiento. En general, la iqualdad genera
sentimientos de proximidad y estructuras de afinidad mientras que
la diferencia genera sentimientos de distancia y estructuras de
alienacién.

4.1.4.Edad adulta

Muy pocas veces la intimidad entre hermanos comienza en el
estado de adulto aunque se mantiene a través de esta fase vy
durante la etapa posterior. En este estadio, los hermanos tienen
sentimientos de proximidad, de compatibilidad, de interés mutuo y
reciproco.

Seqgin Goetting (1986), en esta etapa del ciclo se incluyen a
las personas que ya no residen con sus padres y hermanos y gue ya
no estan implicados con sus respectivas familias de procreacién.
El contacto entre hermanos se vuelve voluntario y los lazos se
difuminan por el matrimonio, 1la paternidad, los roles econémicos
Yy la distancia geogréifica. Las caracteristicas del sistema de
apoyo fraterno de 1la adolescencia son distintas ya que las
funciones de cuidado y de educacién se transforman en tareas
dirigidas a satisfacer las necesidades del hermano como esposo,
padre e hijo de unos padres ya mayores.
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El contacto entre hermanos en esta etapa se vuelve
voluntario. Este contacto depende de factores tales como la edad,
la salud, el nivel econdémico, el lugar de residencia, el tiempo
de viaje entre una casa y la otra... La frecuencia del contacto
entre hermanos muestra que la relacién permanece intacta durante
la edad adulta. La forma de este contacto se detecta en las
tareas o funciones de compafierismo y apoyo emocional, cooperacién
en el cuidado de los padres y ayuda directa. Los hermanos
continuan siendo amigos y confidentes aungue el nivel de
compafierismo y de apoyo emocional entre los hermanos disminuye y
refleja wuna actitud e inquietud pasiva. Los lazos fraternos
pueden reactivarse cuando se inicia una crisis parental y volver
a ser fuertes hasta la disgregacién total de la casa de 1los
padres. La ayuda directa entre hermanos se ejerce cuando la
situacién 1o requiere: ayuda durante wuna enfermedad, en el
cuidado esporddico de 1los hijos, en el préstamo de ropa Yy
dinero... (Goetting, 1986)

Segain Dunn (1986) la rivalidad fraterna prosigue también en
los adultos. Parece ser que los hermanos son mads competitivos que
las hermanas vy la rivalidad aumenta cuando los varones ocupan
distintos niveles profesionales. La rivalidad, no obstante,
también disminuye por la falta de contacto diario entre hermanos.
A pesar de esta rivalidad, los hermanos en la edad adulta se unen
estrechamente a causa de algan tipo de incidente como la muerte
de un padre. Las crisis de la vida de adultos contribuyen a
fortalecer 1la unién fraterna. Finalmente, la autora sefiala que
los hombres con hermanas tienen una mayor seguridad emocional y
las mujeres con hermanas estdn mds unidas y pueden proporcionar
mas apoyo emocional durante la vida llegando muchas veces a
desempefiar un papel clave en el mantenimiento de las relaciones
familiares. Estas percepciones de Dunn son apoyadas por el
trabajo de Pulakos (1987) el cual relaciona los sentimientos
positivos entre hermanos durante 1la infancia con unas
~interacciones positivas en la adultez. Estas relaciones adultas

estdn mds caracterizadas por sentimientos positivos que negativos
o de rivalidad contrariamente a la explicacién de Dunn (1986).

4.1.5.Ancianidad

En esta etapa se incluye a los hermanos que ya estén
retirados y tienen su propia familia de procreacién. E1 contacto
fraterno sigue estando mediatizado por la distancia geogréafica
pero los sentimientos de més intimidad y compatibilidad aumentan
posiblemente por 1la muerte de los padres que los unian con el

vinculo del pasado y por la propia viudedad de alguno  de 1los
hermanos.

Goetting (1986) describe las distintas. funciones de 1los
hermanos en esta edad. Los 1lazos de apoyo fraterno parecen
intensificarse aunque el contacto es menos frecuente. Estos
sentimientos se vuelven tan fuertes por la necesidad de compensar
las otras redes de parientes y amigos perdidos. Los hermanos
ancianos comparten biografias comunes y son los anicos que pueden
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clarificar las relaciones y los hechos pasados desde una
perspectiva madura. Este proceso puede ser una importante fuente
de confort y bienestar en esta Gltima etapa de la wvida. Durante
este estadio, los hermanos solucionan los conflictos no resueltos
de 1la rivalidad. La ayuda directa entre los hermanos continua
durante la enfermedad, ayuda financiera, ayuda en las decisiones
criticas, en las reparaciones de la casa, @en las compras, en el
transporte... En general, la unidn es mAs intensa entre hermanas
que entre hermanos.

Arranz (1989) explica que los datos sefialan un aumento del
vinculo en la tercera edad y de la intensidad de éste entre
hermanos del sexo opuesto. La rivalidad disminuye pero el hermano
sigue siendo el marco de referencia. Vemos que estos datos
contradicen los aportados por Goetting (1986).
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5. CONCLUSION

La investigaciodon sobre los hermanos ha identificado algunos
de los factores que mediatizan la experiencia de estos hermanos
en sus familias, factores tales como las variables demogréficas.

Los estudios mas recientes sobre la interaccién de los
hermanos utilizan la observacién en casa (Abramovitch, Corter vy
Lando, 1979; Dunn y Kendrick, 1980,1982,1986; Dunn, 1983,1986) va
que todos estos autores piensan que el hogar es el lugar en el
cual 1los nifos asumen todas las funciones propias de los
hermanos. Generalmente, wutilizan wuna combinacién de métodos y
datos para poder aprehender tanto las caracteristicas
cualitativas como cuantitativas de las relaciones fraternas.

La 1limitacién general de la mayoria de los estudios es que
la edad de los hermanos no suele sobrepasar los seis aifios
restringiendo asi la informacién solamente a la primera infancia.
Carecemos casi sistemdticamente de trabajos sobre hermanos
adolescentes, adultos y ancianos. Una segunda restriccién es que
las investigaciones se centran casi exclusivamente en las diadas
compuestas por un primogénito y un segundogénito. Aunque la
tendencia de la familia es la familia pequedfia con dos hijos, no

debemos olvidar a la familia numerosa o al menos a la familia con
tres hijos.

Varias de las conclusiones que se derivan, a nuestro juicio,
de este capitulo son:

-la relacién fraterna es tanto prosocial como agonista,
contrariamente a toda la literatura clinica sobre la rivalidad
-la evolucién de la relacién fraterna es un proceso continuo que

durante la vejez vuelve a estrecharse

-faltan investigaciones que aborden el tema de 1los hermanos
desde una perspectiva sistédmica

-a causa del cambio social de la familia, el vinculo fraterno es

m&s intenso pues los hermanos pasan muchas horas juntos sin 1la
supervisioén de los adultos.

Queda claro pues, que los hermanos juegan un importante rol
su Qesarrollo Yy sus efectos duran toda la vida. Los hermanos
proporcionan un contexto para el aprendizaje de varias

habilidades y para la preparacién de las experiencias fuera del
dmbito familiar.

en
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B) DISMINUCION MENTAL

Introducimos este apartado en nuestra investigacién por
varias razones. Por una parte, porque el disminuido mental forma
parte del tipo de familia que estudiamos y es el hermano de los
sujetos de nuestra poblacién, tema de nuestra investigacién; vy
por otra parte, porgue todos los cambios gque se han originado en
este campo han repercutido en la familia, en las actitudes
sociales y familiares y en la mayoria de los contextos en los que
estdn inmersos 1los disminuidos mentales y sus familias. No
obstante, no profundizaremos plenamente en este tema ya que
podriamos alejarnos del nfcleo central de nuestro estudio.

Nos centraremos en el capitulo 4 en 1la normalizacién e
integracién, analizando las actitudes sociales ante el individuo
disminuido mental; la filosofia de la normalizacién e integracién
y su repercusién en el entorno famillar. El1l siguiente capitulo
mostrarid el panorama actual de la disminucién mental revisando su
concepto y las 1lineas de investigacién y de 1intervencién.
Finalmente, en este mismo capitulo, planteamos 1la dicotomia
existente entre la metodologia cuantitativa y la cualitativa para
sentar las bases del método gque utilizaremos en nuestra
investigacién evaluativa.
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CAPITULO 4. NORMALIZACION E INTEGRACION

Hemos recorrido mucho camino antes de poder acceder a 1la
doctrina y a los fundamentos de la integracién del disminuido
mental. Las actitudes sociales sobre el disminufdo han ido
cambiando y evolucionando hasta llegar a la filosofia de 1la
normalizacién. A partir de aqui, se ha desarrollado el concepto
de integracién y varios modelos posibles ya que la integracién
varia de wuna persona a otra y por ende de un pais a otro. La
sociedad ha pasado de ignorar totalmente al disminuido a defender
a toda costa algén tipo de integracién dependiendo de 1los
valores, 1las creencias y la idiosincracia de cada grupo social.
Pero dentro de cada grupo social, existen discrepancias vy
divergencias sobre la integracién, que hemos de tener en cuenta.

Puig de la Bellacasa (1987), refiriéndose a la evolucién de
las mentalidades sobre la discapacidad, remarca tres paradigmas
sobre este tema. Estos modelos o paradigmas son el modelo
tradicional con wuna -evolucién de las actitudes, el modelo o
paradigma de la rehabilltacién con distintos matices y en el que
se incluye la Ley de Integracién del Minusvalido, 1la LISMI y el
paradigma de la autonomia personal basada en el principio de 1la
normalizacién, en 1la integracién y en el "mainstreaming" o
integracién escolar.

En este tema abordaremos primero 1las actitudes sociales
sobre el disminuido mental que han predominado a lo largo de 1la
historia para poder apreciar como han ido evolucionando hasta
formularse 1la filosoffa de la normalizacién. Este aspecto y 1la
integracién son los conceptos que analizaremos a continuacién ya
que actualmente estamos totalmente inmersos en esta corriente. Se
estan empezando a realizar las primeras evaluaciones y a analizar
los primeros resultados sobre 1la 1integracién. Pero, a nuestro
juicio, estas evaluaciones no recogen a todos 1los 1individuos
interesados pues la familia no est& apenas considerada. Por esta
razén, nuestro tercer punto del capitulo se refiere a 1las
actitudes familliares haclia la integracién. Intentaremos desvelar
qué piensan los padres, 1los hermanos y los compafieros de 1los
disminuidos mentales integrados sobre este tema.
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1. ACTITUDES 80CIALES

Repasaremos  brevemente el contexto histérico de 1las
actitudes sociales para comprender cémo se ha 1llegado a 1la
normalizacién e integracién.

i.l.Actitudes sociales en el contexto histérico

1.1.1.Historia de la conducta anormal

a)Antiquedad

Como explica Sanz del Rio (1985), en un primer momento, 1la
mayoria de las sociedades han querido y de hecho han destruido al
anormal por eutanasia, genocidio, aborto... Ejemplos de estas
practicas 1las encontramos en la antiguedad, en Grecla y en Roma
donde se permitia el despeiiamiento de débiles, deformes,
invAdlidos congénitos o ancianos y mé&s actualmente en el nazismo.

Este tipo de actitud se basa en la creencila popular de que
el anormal estaba poseido por un espiritu maligno, siendo 1la
manifestacién de lo sagrado. Esta actitud serd retomada més tarde
por el cristianismo.

b)Edad media

La Europa Medieval cree totalmente en la posesién demoniaca
ya que la iglesia y el dogma catélico tienen la jurisdiccién de
- la demonologia, asumiendo los sacerdotes la responsabilidad del
tratamiento.

Hasta el siglo XIII, 1la posicidén oficial de 1la Iglesia es
que los anormales son victimas inocentes del diablo. Durante este
época, muchos trastornados mentales buscarén refugio en 1los
conventos y en los monasterios. Pexo a partir del siglo XIV se
asocia la brujeria y la enfermedad mental. Especlialmente son las
mujeres las acusadas de brujeria (Page, 1982). Asi, el anormal es
perseguido tanto por los poderes religioso como civil dado su
estatus ambiquo entre la marginalidad y la posesién demoniaca.

Posteriormente, todas estas personas lisladas pasan a ser
pobres y objetos de caridad e "inocentes" y se separan a los
"locos de nacimiento"; es decir a los deficlentes mentales. Todos
estos 1individuos son conducidos a la mendicidad o al asilo bajo
la tutela de las congregaciones .religiosas (Ortiz, 1987; Pulg de
la Bellacasa, 1987).
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c)Estados modernos

En los siglos XV y XVI se introduce el ordenamiento raclonal
y administrativo para todos los sujetos, incluyendo al anormal.
En el siglo XVII se crean la mayoria de los aslilos y 1los ya
existentes pasan a manos del Estado. Se encierra a los anormales
porgque la socledad no es capaz de asumir su cargo. Se debe
proteger a la socliedad y el bilenestar y el tratamliento de estos
internos no tiene importancia (Page, 1982).

En el siglo XVIII se inicia la reforma humanitaria. Dlversas
personalidades protestan contra 1la atencién que reciben 1los
anormales y dan un nuevo giro a la atencién institucionalizada
del anormal. En Francia, encontramos a Philippe Pinel (1745-
1826), uno de los ploneros m&s célebres de la reforma humanitaria
por la liberacién de los insanos y por desarrollar una de las
primeras clasificaciones de los trastornos basicos y cuya obra
serd ampliada por Esquirol (1772-1840) e Itard (1774-1836).

En este siglo podemos destacar por una parte, 1la obra del
abad Charles de 1'Epée para la educacién de los sordomudos Y
Valentin Hauy creador de las letras en relieve para clegos,
método sistematizado mas tarde por un alumno suyo Louis Braille y
por otra parte la obra de Rousseau Emile ou de 1l'education. Todas
estas aportaciones provocan un giro en la educacién de 1los
retrasados mentales pasando a ser sujetos susceptibles de ser
educados.

d)siqlo XIX

Este sujeto de asistencia y susceptible de ser educado pasa
a ser objeto de estudio psico-médico-pedagégico (Pulg de 1la
Bellacasa, 1987). Los precursores de esta nueva corriente son,
" como ya hemos mencionado, Esquirol e Itard. Este &ltimo es famoso
por 1los intentos de reeducaclién de Victor de 1l'Aveyron, un nido
salvaje encontrado en los bosques de Francia. Itard sienta 1las
bases de la investigaclién médico-pedagéglca que ser& seguida por
Séquin quien funda un centro médico-pedagégico reservado Gnica y
exclusivamente para los deficlentes mentales. Resalta también la

importancia de 1la educacién sensorial y del valor del Jjuego
(Ooxrtiz, 1987).

La educacién especial recibe un fuerte impulso con
educadores como Montessori que funda una institucién para débiles
mentales, Decroly que funda el Instituto de Ensefianza Especial
para retrasados, Froebel gque crea los jardines de infancia o
Pestalozzi que funda en Suiza un centro de Educacién Pedagégica.
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e)Siglo XX

Ortiz (1987) explica que hasta la década de 1los 50, 1los
asilos o manicomios, debido a lcs pocos resultados obtenidos se
convierten en macroinstituciones. Surge el movimiento
institucional que prescribe la construccién de grandes edificios
donde puedan alberqgarse centenares de retrasados ya que 1la
oplnlén generalizada es que no se puede educar a los deficientes
e integrarlos en la comunidad. '

1.1.2.Proceso histérico en Espafa

Vamos a desarrollar, aunque sea brevemente, el proceso
seguido en Espafia en este siglo y el proceso en Catalufia. Para el
primero, nos hemos basado en Cabada Alvarez (1982) y para el
segundo en el articulo de Folch y Camarasa (1983).

a)Proceso en Espafia

En Espaifia, encontramos el primer educador de sordos, Fray
Pedro Ponce de Leén hacia 1550. Asi, la atencién a los sordomudos

empieza claramente en el afio 1785 con la creacién del Instituto
de Sordomudos.

La atencién estatal se inicia con la creacién del Patronato
Nacional de Sordomudos, Ciegos y Anormales Mentales en 1920 que
mds tarxde se organiza en tres patronatos Independientes. El
Ministerio de Instruccién Péblica crea en 1930 1la Escuela
Nacional de Anormales cuya finalidad es cooperar a 1la solucién
del problema de la anormalidad infantil atendiendo principalmente
a los nifios cuya anomalia mental sea compatible con su
permanencia en el régimen familiar. En 1931, el Ministerio de
Gobernacién 1legisla sobre 1la asistencia a Enfermos Mentales,
reconociendo el derecho de todo enfermo psiquico a la asistencia
médica, sea cual sea su edad.

En las Casas de Salud se mezclaban nifios, adultos y enfermos
mentales con el nmismo tipo de atenciones. Esto originé una
situacién caética y en 1933 se habilité en las Casas de Salud,
locales para albergar a los nifios alienados menores de 15 afios
para tratarlos  adecuadamente segtn su edad, sexo Yy
circunstancias.

La Ley de Ensefianza Primaria de 1945 establece la creacién
de escuelas especiales para 1la educacién de nifos con
perturbaciones, deficiencias e inadaptaciones de orden sensorial,
fisico, psiquico, social o escolar.
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En 1953, se crea el Patronato de Educaclén para la Infancila
Anormal para seleccionar, clasificar y educar 1la 1infancia
anormal. Esto supone el primer intento de coordinacién con 1los
servicios del Ministerio de Gobernacién y del de Justicia. Se
crea la Liga Espafiola de Higiene Mental que estudia y propone 1la
adopcién de medidas sanitarias e incluye 1la Pegagogia y 1la
Orientacién Profesional. En 1955, este patronato pasa a
denominarse Patronato Naclonal de Educacién Especial que
elaborard el primer censo de deficlientes fisicos y psiqulcos.

La intervencién oficial en educacién adquiere un gran
impulso en 1965 al regularse por decreto las actividades del
Ministerio de Bducaclién Nacional en orden a Educacién Especial.
Este decreto dispone sobre los centros, escuelas, programas Yy
métodos de educacién especial. MAas tarde, 1la Ley de Educacién y
Financiamiento de la Reforma Educativa de 1970 establece: "La
educacién espeical tendr& como finalidad preparar mediante el
tratamiento educativo adecuado a todos 1los deficlentes e
inadaptados para una incorporacién a la vida social, tan plena
como sea posible en cada caso, segtn sus condiciones y resultados
del sistema educativo, y a un sistema de trabajo en todos los
casos posibles que les permita servirse a si mismos y sentirse
Gtiles a la sociedad".

En 1975 se crea el Instituto Nacional de Educacién Especial
como organismo auténomo del Ministerio de Educacién y Clencia con
la misién de extender y perfeccionar progresivamente la modalidad
de educacién especial. Y a partir de este afio, cuando se inicia
la democracia, Espafia se ve poco a poco envuelta en el panorama
mundial de la normalizacién e integracién.

b)Proceso en Catalufia

A diferencla de Espafia, en los sanatorios psiquiatricos
catalanes siempre habfan habido pabellones con olligofrénicos
profundos internados m&s por motivos de orden familiar o soclal
que por la esperanza de mejorarlos.

. En 1915, el doctor Josep Cérdoba y Rodriguez funda en
Barcelona el Instituto Medicopedagégico. Un afio antes, Lluis
Marfa Folch y Torres fundaba el  *Laboratori - d'Experimentacié
Pslicolégica®™, el primero en toda Espada en dedicarse al estudio
psicolégico de los nigos. Pero de 1914 a 1916 la actividad de
dicho laboratorio fue clandestina ya que se decia que se desviaba
de la ortodoxia religiosa.

En 1917, el Ayuntamiento de Barcelona inaugura el Instituto
para nlios deficlentes de Vil.la Joana en el que dié su primer
curso Maria Montessori. En 1921 empieza a actuar en la ciudad el
Tribunal Tutelar de Menores. 8e inicia un estudlio cientifico de
los menores ya que la mayorfa sufren desviaclones, deficienclas,
trastornos de la personalidad, para selecclionarlos Y
distribuirlos en secciones y en grupos de estructura familiar.
Para diversos tipos de trastornos de la personalidad se wutilizan
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granjas agricolas donde los chicos hacen vida familiar con los
propietaxios de las granjas.

En la década de los afios 30 se funda "L'Institut Psicotecnic
de 1la Diputacié de Barcelona" bajo la direccién de Emili Mira
Lépez. Aquf fue donde Jeroni de Moragas  impaztié su primer curso
sobre las oligofrenias y de dunde salié su primera mcnografia "La
infancia anormal®". En 1934, Skrauss, exiliado de
Alemania,neurélogo Yy psiquiestra clinico funda y dirige Junto a
Mira Yy Moragas " La Sageta™ y el "Institut d4'Orientacié
Psicolégica®, investigando y diagnosticando todo tipo de
trastornos psicopatolégicos de 1los nifos. Las posibilidades
didécticas del Psicotécnico fueron aprovechadas por estos autores
desde 1la cAtedra de Psiquiatria, 1la Pacultad de Pedagogfa y 1la
Escuela Normal de magisterio de la Generalitat de Catalusa.

De 1936 a 1950, todas las iniciativas gquedan relegadas a un
segundo plano por las circunstancias de la guerra civil. En 1950
se funda en Barcelona la Socledad de Neuropsiquiatrfa Infantil de
dmbito nacional bajo la direccién de Josep Cérdoba Rodriguez., Se
crean las secciones de pedagogia y de psicologia de la facultad
de letras de Barcelona donde se imparte por primera vez
psicopatologia del nifio y los alumnos se especializan en el campo
de la Pedagogfia Terapéutica.

1.1.3.Roles sociales-histéricos del deficlente

Pujol (1981) describe los roles soclales-histéricos de las
personas con anomalias y distingue siete roles.

a)El deficiente como subhumano

Soclélogos y antropélogos han reconocido que dentro de una
cultura un subgrupo de personas anormales pueden ser percibidas
como no totalmente humanas. Las explicacliones que se han dado
sobre este rol se basan en teorias genetistas, de inferioridad
genética intelectual de los anormales.

b)El deficiente como amenaza

Los hechos desconocidos conllevan sentidos negativos para el
hombre. La historia estd llena de persecuciones de personas
diferentes: color de la piel, 1lengua, costumbres, vestidos... y
por ende el hombre ha visto el mal en el deficiente. El papel
predominante en la historia es ver la persona anormal como una
amenaza individualmente o como una amenaza soclal vya que

contribuye a 1la desorganizacién social y a 1la declinacién
genética.
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c)El deficiente como objeto de lastima

Frecuentemente el defliclente es visto como una persona con
unas desventajas por causa de un infortunio del que ¢él1 no es
responsable. Por eso la sociedad intenta menguar los sufrimientos
de esta persona. Asi se ve al deficiente como a un enfermo, como
. @ una persona de la que se tiene que tener léstima. Generalmente
la lé&stima va acompafiada de una cierta comprensién y obligacién.
Bste sentimiento de léstima llevado al extremo se traduce en ver
a las personas deficlientes como objetos de la caridad.

T S —————————————————— G —— —————

En muchas culturas, el deficliente, especlialmente el
retrasado mental, ha tenido un rol religioso. Los retrasados
mentales eran considerados como criaturas especiales de Dios,
como santos o como si fuesen eternamente inocentes. S8e crefia que
eran enviados por Dios para alguna misién especial y como
criaturas divinas se 1las percibia incapaces, consclente o
inconscientemente de hacer el mal.

Encontramos este rol principalmente en la Europa medlieval.
La primera institucién creada en Valenclia por Juan Gilberto Jofré
se llamé Hospital para Inocentes, ya que su fundador quiso que
fuese para los inocentes. (En Barcelona, encontramos una escuela
de educaclién especlal con el nombre de "Sants Innocents®)

e)Bl deficiente como enfermo

Esta percepcién se basa en la interpretacién médica: después
del diagnéstico se da un tratamiento al deficiente para su
enfexmedad en un hospital. Asi el deficiente, como enfermo, esté

exclufdo de las responsabilidades de las normas sociales y 1lo
- Gnico que se 1le pide es que quiera ponerse bien y tiene que
encontrar un remedio para su propia condicién.

£)El deficlente como objeto de ridiculo

Los deficientes han asumido el rol, o se les ha dado el del
"tonto del pueblo™ o del bufén de la ciudad. Casl sin excepcién
han s8ido objeto de ridiculo. En 1la sociedad medieval, 1los
retrasados y deformados tuvieron un papel muy triste como tontos
o bufones, se disfrazaban y con sus tonterias eran objeto Ade
burla y diversién de los sefores feudales.
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‘g)El deficlente come criatura eterna

Es una percepcién del deficiente que todavia se da en
nuestra sociedad. Es una manera de ver al deficiente como si
tuviera siempre la misma edad y no creciera nunca. As{ no se le
da ninguna responsabilidad al deficiente y en vez de esperar que
éste se adapte al ambiente, se mira de buscaxr wun ambiente
especial donde sélo se pueda adaptar él. :

1.2.Derechos fundamentales

Histérica y socialmente comienza a abrirse paso la nocién de
derechos universales. Entre estos derechos destaca el derecho a
la educacién, que representa el mayor logro de 1la evolucién
social y de cuya aplicacién y desarrollo se derivan todos 1los
derechos de los disminuidos. De este derecho de la educacién de
todos los nikos se deriva por el mismo hecho de la deficlencia el
derecho a 1la igualdad de posibilidades de 1los deficientes
(Cabada, 1982). ‘

1.2.1.Derecho a la educacién

Después de haber pasado por distintos momentos y etapas en
la historia, 1la atencién a los deficientes se enfrenta con 1la
promulgacién de los derechos fundamentales deil disminuido por 1la
Asamblea General de 1las Nacliones Unidadas en 1971. - En esta
Asamblea se especifican todos los derechos: atencién médica,
tratamiento fisico, instruccién, formacién y readaptacién...

De hecho, como explica Sanz del Rio (1985), en 1959 1la
Asamblea General de las Maciones Unidas habfa establecido 1la
declaracién de 1los derechos del nifio incluyendo en su axticulo
quinto el deficiente fisico, mental o social. El derecho a 1la
educacién es pues ya un derecho que tiene su propia historia.

1.2.2.Derecho a la iqualdad de oportunidades

La 1igualdad de oportunidades en su desarrollo se transforma
en la bisgueda eficaz de una igualdad de posibilidades mediante
una desigualdad de los medios puestos en pré&ctica en beneficio de
los desfavorecidos por una deficiencia, y por tanto, en
desventaja inicial. La igualdad de oportunidades no significa que
las oportunidades sean realmente 1iguales, sino actuaciones
diferentes de oportunidades que tiendan a hacer real la igualdad.

En el proceso subsiguiente y a tenor del desarrollo del.
principio de normalizacién, y al analizar la Iinteraccién del
deficiente con el medio, empieza a pensarse que dénde el
deficiente tiene més posibilidades de prepararse de una manera
mds eficaz para la vida es en el seno de los grupos soclales ya
establecidos: 1la familia y la escuela. En este momento emplieza a
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pensarse en la calidad de participacién de los deficientes ea 1la

vida activa. La calldad de participacién activa configura el
principio de normalizaclién.

La sociedad se consciencia poco a poco de que la nocién de
loco, enfermo o viejo no ha sido siempre la que es ahora. La
tendencia a aislar a los disminuidos y los imperativos técnicos
que se aducen estén mé&s ligados a prejuicios, hébitos y actitudes
que a otros condicionamientos estereotipados. Esta nueva actitud
social conlleverd nuevas actitudes que pueden comprenderse en los
sigquientes apartados.

a)Derecho a la diferencia

No se trata de aproximar al deficiente al modelo 1llamado
normal sino que se trata de que tanto &l como la sociedad asuman
sus caracteristicas singulares. El deficiente tiene que vivir con
sus caracterfisticas especiales y la sociedad ha de contribuir a
gque @&l asuma y sea capaz de vivir con su deficliencia. El1 ha de
asumir el derecho de su persona y si es diferente ni ha de ser
excluido ni frustrado, y la sociedad tampoco ha de considerarle
ni extrafio ni ajeno a ella.

‘b)Derecho a la autonomia

Los padres, educadores y profesionales han de pasar de 1la
omnipresencia a la observancia y 1los deficientes de la
dependencia a 1la autonomia. Autonomia que ha de abarcar el
derecho a escoger, puesto que por muy importantes que sean 1los
principios y los derechos, no se puede obligar a los disminuidos
a disfrutar de ciertos sentimientos gque conllevan aquellos.
Autonomia que también se expresa en el uso del tiempo libre y en
la eleccién de sus medios de ocilo.
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2. CONCERPTUALIZACION DB NORMALIZTACION B INTBGRACION.

Como hemos podido constatar, a nivel politico, 1la etapa de
los derechos fundamentales introduce 1las bases para que se

desarrollen los principlos de normalizacién y de integracién, no
sin ciertas dificultades.

Como consecuencia del derecho de toda persona a la
educacién, 1las macroinstituciones se sustituyen por escuelas de
educacién especial pero a este cambio no le sigue un cambio de
objetivos més educativos ya que segufa vigente la concepcién del
disminuido como enfermo por curar o rehabllitar. Esta concepcién
y diagnéstico medicalista, segqgdén Jarque (1985) y la OCDE (1987)
ha servido para etiquetar a los disminuidos continuvando as{ su
segregacién. ‘

En 1la década de los afios 60 surgen en Buropa y en Estados
Unidos, 1los movimientos de defensa de 1los derechos civiles
defendiendo 1las minorfas. Las Asoclaciones de -Padres de Nifios
Disminuidos se Ilncorporan a este movimiento manifestando su
rechazo a las escuelas de educacién especial segregadas que seré
secundado por 1los profesionales de la educacién y 1la opinién
péblica. 8Surge entonces, la concepcién de una escuela énica para
todos 1los nifios y de una educacién de los disminuidos de lo méas
normalizada posible con el resto de 1la socledad. Estamos
asistiendo al desarrollo del principio de la normalizacién y de
integracién, siendo el movimiento de integracién escolar
consecuencia del principio de normalizacién (Jarque, 1985).

En la década de los 60, en el Norte de Buropa, se afianzan

los términos de normalizaclién, sectorlizacién e integracién y en
Norteamérica el de "mainstreaming®. . :

2.1.principio de normalizacién

Rl origen del principio de normalizacién se encuentra en las
investigaciones de la nueva legislacién para la -itmplantacién de
los servicios de atencién de los disminuidos de Dinamarca en -1la
década de los 50, después del cataclismo de la Segunda Guerra
Mundial (Pereira, 1980). El plonero de este principio fue Bank-
Mikkelsen quien consiguié introducir en la ley danesa en 1959 el
concepto de normalizacién aplicada al campo de la deficlencia
mental. Para Bank-Mikkelsen (1975), la normalizacién consiste en
que el disminuido mental lleve una vida lo més parecida a 1lo
normal. El principio de normalizacién es la meta, el objetivo,
mientras gque 1la integracién es el medio para conseguir este
principio. Posteriormente, este concepto de normalizacién es

elaborado y popularizado por B. Nirge y W. Wolfensberger, dos
escandinavos.
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Nirge, en 1969, 1inicla el desarrollo de 1la formulacién
danesa del principio de normalizacién y populariza el termino que
se expande por el resto de Europa. Para Nirge (1969) el principilo
de normalizacién consiste en la introduccién en la vida diaria
del disminuido wmental de unas condiciones 1los m&s parecidas
posibles a 1las del resto de la sociedad. Estas condiciones de
vida son las experiencias normales de desarrollo durante el ciclo
de 1la vida, las relacliones afectivas y sexuales, los derechos
institucionales, la- intimidad y el alcance de unos recursos
econémicos normales 1igual gque el resto de 1las personas. Porx
lo tanto, el principio - de normalizacién no se refiere a 1la
normalizacién de 1la persona sino a la normalizacién de 1las
condiciones de vida; es decir este principlio no convierte a 1la

persona en normal pero sf hace que sus condiciones de vida sean
lo m&s normales posible.

Wolfensberger (1972), considerado como el principal teérico
del principio de normalizacién lo define como la utilizacién de
los medios 1o més normativos posible desde el punto de vista
cultural para establecer o mantener los comportamientos y las
caracteristicas personales. Para poder aplicar el proceso de
normalizacién se necesitan tres requisitos: adhesién a las
ideologias humanitarias actuales en materia educativa, exigencias
legales en todos los paises y estrategias de implantacién de 1la
normalizacién con una planificacién a distintos niveles y wuna
continuidad de 1los serviclos mediante un sistema gradual de
integracién social desde el nacimiento del nifio.

A partir de los 70 y despueés de los resultados positives de
los paises escandinavos, el concepto de normalizacién se
generaliza evolucionando asf{ las tendencias y actitudes sociales
Yy el disefio de servicios para disminufdos. Dybward (1978 citado
por Pereira, 1980) resume las renovacliones de caracter social,
psicolégico y administrativo. Estas son:

-del monopolio médico se pasa a una accién interdisciplinar en la
atencién al disminuido,

~-de 1la institucién como recurso dominante a una intitucién como
parte de 1los recursos normales de la comunidad,

-del control gubernamental centralizado a la descentralizacién de
las decisiones

~-del sistema escolar académico exclusivo a un sistema mids ablerto
y humanistico.

Jarque (1985) explica que 1la aplicacién del principio de
normalizacién al sistema educativo implica unos cambios tanto a
"nivel gubernamental y 1legal como de 1los proplos implicados:

conmunidades locales, asoclaclones de padres, escuelas,
profesoxes...
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2.2.Principio de sectorizacién

Bl principio de normalizacién implica el concepto de
sectorizacién que sefiala la necesidad de qgque 1la atencién
educativa se realice en el seno de la propia comunidad sin tener

que separar al disminuido de su entorno y de su familia (Jarque,
1985)0 -

_ Cabada Alvérez (1982) propone el criterio de sectorizacién
de sexrviclos. La prestacién de los servicios debe realizarse en
el wedio en el que el disminuido vive para proporxcionarle toda 1la
atencién- que necesita el desarrollo de su personalidad en su
propio ambiente natural. Los servicios deben ademéds apoyarse y
responder a los condiclionamientos multiprofesionales que exige
cada individuo con una disminucién. La aplicacién de este proceso
ha conllevado la creacién de los EAPs.

Monerxeo (1985) explica que sectorizax significa
descentralizar los serviclios para aproximarlos a 1los lugares
donde residen los disminuidos. Por lo tanto, 1la normalizacién
pasa por 1la sectorizacién ya que tener experiencias normales
incluye 1la utilizacién exclusiva de los recuxrsos con que cuenta
la comunidad en la que se reside

2.3.Pxincipio de inteqracién

Segdn Bank-Mikkelsen, 1la normalizacién es el objetivo a
consegquir y la integracién el medio para conseguirio. Para Nirge,
la integracién significa que las relaciones entre los individuos
se basan en el reconocimiento de la integridad del otro y de unos
derxechos y valorxres bésicos compartidos. Finalmente, para
Wolfensberger, 1la integracién social es una consecuencia de 1la
. normalizacién (8anz del Rio, 1985).

El principio de integracién aparece con referencia a cuatro
niveles: integracién fisica, Iintegracién funcional, integracién
social e integracién soclietal o a la comunidad (Jarque, 1985;
Monereo, 1985; Puig de la Bellacasa, 1987).

La integracién fisica representa una aproximacién geogréafica
entre los disminuidos y 1los no disminuidos. En el Aambito
educativo se traduce en la construccién de Centros de Educaclén
Especial junto a Centros Ordinarxios compartiendo espacios comunes
como el patio, el comedor...

La integracién funcional consiste en la utilizacién de todos
los medios y recursos soclales para todas las personas. Esta
integracién se divide en tres niveles: utilizacién compartida, se
comparten las mismas instalaciones pero en momentos distintos
para el grupo de disminuidos y el de no disminuidos; utilizacién
simulténea de servicios comunes para ambos grupos; cooperacién,
utilizacién de instalaciones comunes al mismo tiempo y con
objetivos comunes. '
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La integracién social es la -inclusién individual de un
sujeto disminufido en el grupo, manteniendo intercambios
significativos con los compafieros y sintiendose realmente
aceptado por el grupo.

La integracién socletal o a la comunidad es el dltimo
peldaio de la integracién. Se caracteriza por la consecucién de
unas condiciones de vida normales, con idénticas atribuclones y
obligaciones que el resto de las personas.

Como sefiala Monereo (1985) estos niveles Iintegrativos se
desarrollan en el marco escolar, laboral, de la comunidad... por
eso hablamos de integraciém escolar, laboral...

2.3.1.Mainstreaming

En Bstados Unidos, a pesar de utilizarse los conceptos de
normalizacién, sectorizacién e integracién, se ha acugado un
nuevo término "mainstreaming® gque en su- origen definia 1la
integracién social y desde 1971 define un sistema teérico de
integracién escolar.

Birch (1978, citado por Monereo, 1985) define el
mainstreaming como la situacién de educaclién especial més
deseable para todas las categorias reconocidas de alumnos
excepcionales. 8Sin embargo, existen dos grupos de nifios que en
una cierta proporcién no pueden asistir a una clase regular.
Estos grupos son el 30% de nifos afectados de sordera y cegquera y
el 80% de 1los disminuidos mentales con otras deficlenclas
asocladas. Resalta 14 factores gque completan el concepto de
mainstreaming. Estos factores se pueden resumir y los més
representativos son: el malnstreaming hace referencia a 1la
asignacién de alumnos con deficlenclias en clases regulares; 1los
- maestros adaptan los procedimientos y los contenidos para que

todos 1los alumnos puedan incorporarse a l1os programas regulares,
cada uno con su nivel y el mainstreaming se puede 1aplementar en
todos los niveles educativos.

2.3.2.Modelos de integracién escolar

No es nuestra intencién exponer los modelos de integractién
escolar. No obstante, haremos una breve reseifa de ellos puesto
que la investigacién sobre la integracién se ha encaminado hacia
la integracién escolar, no teniendo demasiado intexés, como
veremos, por otros tipos de integracién y los efectos de ésta en

las personas del entorno, como en nuestro caso la familia y 1los
hermanos.
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Due#as Buey (1989) revisa algunos modelos-no categéricos vy
estructurados que caracterizan formas de integracién escolar. El
modelo de Deno o "Cascada de Servicios™ es un medio para adaptar
los servicios a las necesidades de cada uno de 1los sujetos y
promueve ademis el disefio de un tratamiento individual segqtn las
neceslidades de cada nivel. El modelo de Ccope y Anderson propone
una linea descendente de la segregacisdn del nifio deficiente desde
las clases ordinarias sin ayvda especial hasta la escuela
especial residencia. Bl wodelo de Cearhart y Weishahn discrimina
mAs los servicios de la escuela ordinaria que el modelo anteriox
briténico. A medida que se desciende en los modos de provisién
hay una mayor segregacién. BEste modelo es una adaptacién del
modelo de Copex citado por Sanz del Rfo (1985). El1 modelo de
Hegarty Yy Pocklington propone un modelo esquematizado que
concuerda con los modelos anteriores y que establece una linea de
progresién continua que va desde 1la integracién (clases
ordinarias) hasta la segregacién total (centro especial).

2.4.La inteqracién en Espafia

En 1976 se crea el Real Patronato de Educacién Especial que
se pone en funcionamiento en 1980 akadiendo otros - principlos a
los de la Ley General de Educacién. Estos son la normalizacién de
los serxvicios, 1la integracién escolar, 1la sectorizacién de los
sexrvicios y 1la creaclén de los equipos multiprofesionales e
individualizacién de la ensefanza. Estos principlos han quedado
plasmados en el articulo 49 de la Constitucién Espafiola de 1978.

Este articulo se desarrolla a través de 1la Ley de
Integracién Social de los Minusvialidos, la LISMI, del 13/1982 del
7 de abril. El1 Real Decreto 2639/1982 regula la Ordenacién de la
Educacién Bspecial y el 6/3/1985 pone en marcha la Ley de
Integracién en las Escuelas Ordinarias.

En Catalufia, el decreto 117/1984 del 17 de abril desarrolla
la LISMI y establece la ordenacién de la educacién especial para
su integracién en el sistema educativo ordinario.

Actualmente se estidn llevando a cabo evaluaciones sobre 1la
integraclién realizada en nuestro pafs.
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3. RNTORNO PAMILIAR B INTEGRACION

81 entendemos la integracién como la educacién de los niios
disminuidos en 1las clases de 1los nifios "normales™, deberia
existir un control de este proceso. Este control se ejerce
mediante 1la evaluacién que ha girado principalmente en torno al
rendimiento académico siendo los resultados heterogéneos y
contradictorios. Otro tipo de investigaciones plantea si las
ventajas o las desventajas de la integracién dependen més de las
actitudes y expectativas del profesorado puesto que son ellos los
responsables de 1la educacién escolar de 1los disminuidos. Los
resultados son otra vez contradictorios y confusos.

Bstos dos tipos de investigaciones no son suficientes para
llevar a cabo una buena evaluacién de la integracién ya que el
entorno del disminuido est& compuesto por sus compafieros no
deficientes y por su famillia. Vamos pues a analizar las actitudes

de estos nifios y 1las actitudes de la familia frente a 1la
integracién.

3.1.Actitud de los compafieros del disminuido

Es muy importante tener en cuenta la actitud de los propios
alumnos para lograr la integracién ya que  puede - atirmarse 1la
existencia de unos estereotipos actitudinales de los nifios que no
fomentan ni mucho menos la integracién. A pesar de que en nuestro
pais ya hace afios que se habla de normalizacién e integracién,
creemos que todavia existen alumnos que tienen formadas unas
determinadas imdgenes de los disminuidos que no corresponden con
la realidad y por lo tanto un cierto temor de convivir con ellos,
aunque afortunadamente este miedo va disminuyendo.

3.1.1.Desarrollo de una actitud de aceptacién

Rodriguez Espinar (1984) propone tres pasos en el desarrollo
de una actitud de aceptacién, basados en McKalip. El primer paso
es el desarrollo de la empatia y de la capacidad de ponerse en el
lugar del otro. Para ello, se debe adquirir un lenguaje para
poder expresar los sentimientos e identificarlos en uno mismo y
en los otros. El segundo paso consiste en el examen de actlitudes
y conductas: aceptacién de las diferencias y semejanzas de cada
sujeto. Los alumnos, mediante distintas técnicas como 1la
simulacién, deben reconocer las actitudes y conductas que tiene
el grupo y cada uno de sus componentes individualmente. El texcer
paso es el contacto real con las diferenclas donde se puede
contrastar estas diferencias y semejanzas supuestas.
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Johnson y Johnson (1987) explican que a través de las
interacciones sociales se produce el desarrollo personal y 1la
socializacién. Estas interacciones contribuyen a la socializacién
en los valores, actitudes, competencias y percepcién del mundo,
predicen la salud psicolégica, ensefian las competencias sociales
necesarias - para reducir el aislamiento social, influyen en 1la
aparicién o no de problemas comportamentales futuros, contribuyen
al desarrollo de 1la identidad sexual y al surgimiento de las
aptitudes para adoptar perspectivas. Por lo tanto, el contacto
con una persona diferente, en este caso un disminuido, contribuye
a fomentar una buena interaccién. No obstante, no es suficiente
una 1integracién fisica para que se produzca una interaccién
constructiva. Las actitudes de los alumnos pueden reafirmarse o
sustituirse durante la integracién segén la estructuracién de 1la
situacién. Los resultados muestran que la situacién es negativa
cuando el aprendizaje es competitivo; es positiva cuando el
aprendizaje es cooperativo (encontramos interacciones positivas a
través de ayuda, amistad y mutua comprensién) y la situacién es
neutral cuando el aprendizaje se basa en el individualismo. La
conclusién es que la estructuracién del aprendizaje que realizan

los profesores repercute en la interaccién entre todo tipo de
alumnos.

3.1.2.Aceptacién e interaccién social

Guralnick y Weinhouse (1984) examinan 1las interxacciones
sociales entre nifios disminuidos medios y severos observando las
categorias molares y moleculares del comportamiento social y del
juego: juego cooperativo, asociativo, paralelo, solitario,
desocupado y mirén y cualquier comportamiento motor-gestual o
vocal-verbal seguido por una mirada entre 1los nigos, una
identificacién vexbal del otro nifio o por la actividad con el
otro o con un objeto comén a ambos. Rl grupo de niikos més
severos tlene, como se esperaba, un repertorio extremadamente
limitado y fragmentado. Las formas dominantes de participacién
social son el Juego en solitario y 1l1la desocupacién. Los
intercambios sociales més tipicos son breves y generalmente
forman una secuencia de iniclacién-respuesta. Los nifios que
inician m&s interacciones reciben también més interacciones. Las
interacciones de 1los nifios disminuidos medios son bastante
frecuentes y positivas con juegos solitarios y en paralelo. Los
disminuidos tanto de un grupo como del otrxo pasan solamente el
10% de su tiempo en la categoria de juego asociativo y ninguno en
la de 3Jjuego cooperativo mientras que los nifios normales de 1la
misma edad del estudio de Tremblay, S8train, Hendrickson y Shores
(1981) pasan aproximadamente el 25% de su tiempo en un Juego
cooperativo y asoclativo mostréndonos 1los déficits de las
interacciones sociales de los disminuidos que est&n asocliados con
la severidad de 1la deficlencia. Los autores proponen varias
explicaciones. Una de ellas se basa en las caracteristicas del
ambiente social de los disminuidos que tiene menos riqueza que el
ambiente de los nifios noxmales. Para ello, uno de los remedios
que se propone es la lntegraclén.
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No obstante, 1la revisién de las investigaciones realizada
por Gresham (1987) muestra que los nifios deficientes no son bien
aceptados por sus compafiexos no deficientes. El autor propone que
para evitar el rechazo social se proporcione a los disminuidos
las destrezas y los comportamientos sociales més necesarios y
adecuados para la interaccién gque no poseen como la atencién,
memoria o destrezas reproductivas. La integracién serfa muy
beneficlosa si uno de los primeros objetivos de la escolaridad
fuese el aprendizaje de las destrezas sociales para producir una
buena interaccién positiva y aceptacién social.

En el estudio de Knapczyk (1989) sobre el juego cooperativo
entre los estudiantes de clases ordinarias y especiales en una
situacién de integracién, 1los resultados apoyan la evidencia de
gque la integracién sola no es suficiente para mejorar 1la
interaccén social entre 1los grupos de alumnos. Aungque los
disminuidos wmentales aumentan su juego cooperativo durante 1la
integracién, este Iincremento se atribuye a los altos niveles
cooperativos de juego con otros disminuidos mentales. El autor es
de la misma opinién que Greshan (1987): 1los disminuidos mentales
deben tener los comportamientos soclales adecuados y minimos para
poder mantener una relacién con sus compafieros normales.

Gresham (1987) rxesalta que diversos estudios muestran que
los nidos no deficientes interactuan muy poco con 1los nidos
deficientes integrados y cuvando interactuan, la relacién tiene un
car&cter negativo. Por 1lo tanto, hay que cuestionarse 1la
integracién ya que ésta no consiste solamente en la colocacién de
los disminuidos en las aulas de integracién. Bl autor concluye
que la integracién escolar no implica una mayor aceptacién social
de los nifios deficientes sino que al contrario un mayor rechazo y
aislamiento de éstos. Para poder llevar a cabo la integracién se
requiere que los disminuidos tengan previamente unas destrezas

sociales necesarias para que sus compakeros los acepten y puedan
_ interactuar con ellos.

Distintos trabajos han investigado 1los 1indicadores del
estatus social en los nifos disminuidos mentales. El mejor parece
ser la valoracién del rendimiento académico y cognitivo realizado
por los compafieros. A nuestro Jjuicio, este resultado se
correlaciona perfectamente con el de Dygdon, Conger y Keane
(1987) que estudian las percepciones de los nifios normales sobre
el estatus sociométrico de sus compafieros, ya que los datos
muestran que los nifios que son rechazados o ignorados son vistos
como ineficaces en las tareas académicas, no atienden cuando sus
compafieros o el maestro les hablan y rompen las reglas escolares.

129



3.2.Actitud de la familia

Bxisten realmente muy pocas referencias sobre el papel que
juegan las actitudes de la familia en general, padres y hermanos
respecto a los nifios inteqrados.

3.2.1.Actitud de los padres

La actitud de los padres de los nifios disminuidos como la de
los no disminuidos en una situacién de integracién ha sido muy
poco estudiada.

Suelzle y Keenan (1981) analizan las actitudes de los padres
sobre la educacién especial basandose en los juicios sobre las
necesidades educacionales y socliales de los nifios disminuidos. A
medida que los hijos crecen, los padres son cada vez mé&s reaclos
a 1la integracién y piensan que necesitan mé&s una educacién
especial para sus hijos. Estos padres perciben 1la escuela
especial como 1la mAs adecuada, el 1lugar idéneo para los
aprendizajes escolares y sociales de sus hijos. Piensan que sus
hijos pueden tener muchas dificultades con sus posibles
compafieros normales. Los padres de nifos en edad escolar y
elemental son mds partidarlios de la integracién. La explicacién
dada por los autores es que los padres de nifios m4s mayores ven
la integracién como una excusa para obtener fondos estatales.
Nosotros, afiadirtamos ademds que otra de las posibles causas de
no ser partidarios de la integracién es que ésta solamente esté
"m&s o0 menos resuelta a nivel escolar" mientras que todavia no
tenemos alternativas para una integracién ocupacional, 1laboral,
societal... plenas.

Como comentaremos en el capitulo 6: La familia del
disminuido mental, 1la escuela especial supone un trauma para los
padres pues ven que su hijo es diferente, se vuelven a enfrentar
otra vez con estas diferencias experimentando una estigmatizacién
social. Cunnigham y Davis (1988), analizando las visitas de los:
profesionales a 1los padres a domicilio, explican que los
profesionales que proceden de escuelas especiales se enfrentan
con unos padres poco cooperativos ya que asocian al profesional
con graves deficiencias de su hijo o con 1la escolarizacién
especial, resurgiendo asi otra vez, las diferencias y el estigma
social. 81 los padres son conscientes y admiten gque su hijo puede
pertenecsr a esta categoria (grave deficiencia vy aescuela
especial), no se plantea ningén problema con el profesional.

No solamente son los padres con un niffo que asiste a una
escuela especial quienes experimentan estrés sino también 1los
padres de niios integrados. Gallagher, Beckman y Cross (1983)
explican que 1la integracién revela constantemente a los padres
las diferencias que existen entre su hijo disminuido y sus
compafieros y ademés los padres perciben gque sus intereses no son
los mismos que los de los otros padres. A pesar de todos estos
problemas, Gruenewal Yy 8Schroeder (1981) y Palacios (1987)
encuentran que los padres, en general, estén de acuerdo con 1la
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integracién de sus hijos aunque Palacios plantea posibles
preocupaciones y expectativas de éxito bajas por parte de 1los
padres.

Palacios (1987) propone gque para evitar que se produzcan
estas preocupaciones y falsas expectativas se incorpore a los
padres en el trabajo con los nifios ensefidndoles la utilizacién de
determinados ejercicios... tanto en casa como en la escuela,
colaborando por ejemplo con el profesor. Hemos de ser realistas
ya que muchos profesionales son bastante reacios a la
participacién de los padres.

3.2.2.Actitud de los hermanos

Si tenemos pocas referencias bibliogrdficas sobre la actitud
de 1los padres, todavia tenemos menos sobre la actitud de los
kermanos ante 1la integracién. La realidad es que no hemos
encontrado ningan estudio que hable sobre el tema.

La integracién también afecta a los hermanos y parece que
todos 1los investigadores han olvidado por una parte, el efecto
que puede tener la integracién en el hermano normal y por otra
parte la ayuda que éstos pueden llegar a prestar al disminuido
mental en una situacién integrada. Solamente Gallaghexr, Beckman y
Cross (1983) plantean que los hermanos de un nifio deficiente que

van a la misma escuela pueden ser tratados como si ellos fuesen
también diferentes.
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4. CONCLUSION

Como resalta Jiménez Ferndndez (1987) existen distintos
problemas pendientes de la integracién. Los mAds importantes son:
-1la integracién no produce los efectos deseados
~diagnéstico adecuado de los sujetos
-efactos de la intervencién temprana sobre la integracién escolar
~integracién funcional de los servicios técnicos de apoyo
-formaclién del profesorado y cambio de actitudes
-colaboracién familiar

Los tres primeros puntos han sido estudiados mds o menos
exhaustivamente. Los servicios técnicos de apoyo, 1la formacién
del profesorado y la colaboracién familiar son los tres Gltimos
aspectos de la lista propuesta por Jiménez Fernéndez (1987) que
han sido apenas estudiados.

Es el punto de colaboracién familiar el que més nos
interesa. Como veremos en los capfitulos correspondientes, se
conocen las actitudes y las funciones de los padres y hermanos
hacia el hijo y el hermano disminufido. Ya que se valora 1la
importancia de mantener el disminuido mental en la familia, el
cuerpo teérico y empirico sobre 1la familia se ha ido
desarrollando para poder solucionar los problemas que plantean a
nivel de actitudes, de servicios, de etapas del ciclo vital... La
conclusién a la que se ha llegado es que cada familia es 6anica y
sus sentimientos, forma de ser, acciones... no se pueden
generalizar. Pero a pesar de este avance, parece que 1los
estudiosos del tema no se han dado cuenta de la importancia de la
actitud familiar sobre la integracién aunque afortunadamente como
actualmente se valora muy positivamente 1la relacién familia-
centro, se estéAn buscando alternativas vAdlidas para la formaclén
de padres y su integracién en la comunidad educativa.
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CAPITULO 5. LA DISMINUCION MENTAL

-Después de haber analizado las actitudes sociales en torno
al disminuido mental y los conceptos de normalizacién e
integracién, este capftulo pretende dar una visién de 1la
evolucién de 1la terminologia referente al disminuido mental vy
abordar el panorama de las lineas actuales de intervencién y los
métodos més utilizados en investigacién.

Bl concepto de disminuido mental estd muy ligado a las
actitudes sociales y a los roles alrededor de 1la deficiencia
mental. En el pasado se han utilizado todo tipo de términos hasta
gque en nuestro siglo, diferentes organismos han realizado las
primeras sistematizaciones y definiciones sobre este término. A
partir de aqui, se han establecido distintas clasificaciones con
diferentes criterios de 1los cuales han surgido los diversos
modelos que abordan desde un &mbito u otro la disminucién mental.
No desarrollaremos estos modelos ya gue nuestro tema no se centra
en la intervencién con el disminuido. No obstante, abordaremos

las lineas actuales de intervencién y los métodos de
investigacién.

Por una parte, nuestro tema estd inmerso en uno de los
puntos del Progrma de Accién Mundial para 1las Personas con
Discapacidad cuando enmarca la influencia de la familia. Por otra
parte, repasaremos brevemente los métodos de investigacién para
poder saber cuales son los mejores y los méds adecuados para cada
investigacién segén su objetivo. Asi, ya habremos fundamentado en
parte la metodologfa de nuestra investigacién.
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1.CONCBPTUALIZACION DE LA DISMINUCION MENTAL

Para poder entrar plenamente en el tema de la disminucidn
mental y de la educacién especial, consideraremos la evolucién
del concepto a 1lo largo de la histori2 para 1llegar a una
definicién pluridimensional y a wun consenso en o1 términe
utilizado.

1.1.Evolucién del concepto

1.1.1.Terminologia del pasado

La terminologia respecto al concepto de retraso mental ha
ido experimentando numerosas modificaciones a lo 1largo de la
historia, como hemos podido apreciar, dependiendo de 1la

perspectiva histérica y de 1las corrientes de pensamiento
imperantes en la época.

Ortiz (1987) 1repasa brevemente 1la evolucién de esta
terminologia. En 1la Edad Media se considera a 1los disminuidos
mentales como "locos de nacimiento™, como hemos podidos ver en el
capitulo anterior. En el siglo XVIII, en PFrancia, Esquirol
utiliza el término de "idiocia" utilizado después por Séguin en
el siglo XIX como término genérico. En nuestro siglo, se
vulgarizan 1los términos "jidiota, imbécil y tonto" en Europa
mientras que en Estados Unidos apenas se emplean. El término
utilizado en 1la primera edicién del manual de 1la “American
Psychiatric Association"™ es el de deficiencia mental aplicable
indistintamente con el término de retardo mental.

La OMS recomendé la utilizacién de subnormal mental a nivel
general pero especificando el uso de dos categorias claramente
diferenciadas: deficiencia mental para los casos debidos a una

causa organica y retraso mental para los casos debidos a una
causa ambiental.

1.1.2.Terminoloqia actual

A partir de 1la década de 1los 60, este concepto ha
evolucionado muy rédpidamente. Casado (1987) expone una lista de
términos sinénimos que expresan la condicién de una persona
limitada en sus capaclidades en la lengua castellana: deficliente,
disminuido, 1impedido, 1inétil, 1invalido, 1lisiado, minusvalido,
mutilado, retrasado, subnormal.

Casado (1987) analiza los problemas que presentan estos

términos anteriormente citados: en primer lugar “son
destructivos, reflejan y proyectan una imagen negativa e inmévil
de los sujetos "(p.70). En segundo 1lugar, "se olvida el

sustantivo bédsico 1identificador de 1la condicién personal,
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sustantivéndose el adjetivo que califica un aspecto, tal vez de
importancia relativa, del sujeto" (p.70). En tercer lugar, " en
nuestros usos linguisticos prestamos una gran atencién al hecho
problematico.... En lugar, pues, de centrarnos en las soluciones,
nos centramos en los problemas"™ (p.71). Casado (1987) continua
explicando que todos 1los términos que designan fenémenos
incémodos se vuelven lnconvenientes e incluso tabtes. Asi, poco a
poco, sSe van sustituyendo estos términos por otros mé&s suaves
como por ejemplo, disminufido por subnormal, invidente por ciego o
tercera edad por viejos.

La OMS (1980, trad.1983) realiza una clasificacién
internacional de las consecuencias de la enfermedad de las
alteraciones congénitas y de los accidentes bas&ndose en 1la
seleccién de tres niveles. Bstos son: deficiencia, discapacidad y
minusvalia que corresponden a los términos ingleses de
"impairment, disability y handicap" y que son definidos por 1la
OMS de la siguiente forma:

Deficiencia = "Toda pérdida o anormalidad de wuna estructura o
funcién psicolégica, fisiolégica o anatémica™

Discapacidad = "Toda restriccién o ausencia debida a una
deficiencia de la capaclidad de realizar una
actividad en la forma o dentro del margen que se
considere normal para un ser humano®

Minusvalia = "Una situacién desventajosa para un individuo
determinado, consecuencia de una deficliencia o de
una discapacidad, que limita o impide el desempeio
de un rol que es normal en su caso (en funcién de
la edad, sexo y factores sociales y culturales)"

Las Naciones Unidas confirma esta linea conceptual y
terminolégica en su Programa de Accién Mundial para las Personas
con Discapacidad que se publicé en versién inglesa en 1983 en
Nueva York y el mismo afio en versién castellana. En 1988 sale una
versién castellana revisada ya que como explica Casado (1987) 1la
traduccién deja mucho que desear.

En Catalufia, actualmente se est& utilizando el término de
disminuido por los distintos serviclos, entidades e instituciones
ptblica. Asi, 1la Generalitat ha creado los CADs, Centros de
Atencién a los Disminufdos; el Patronato de Disminufdos Fisicos y
Psiquicos depende del Ayuntamiento de Barcelona y muchas
asociaciones de padres y centros usan también el término de
disminufido. Por esta razén, en nuestro trabajo, utilizaremos
mayoritariamente este término.
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1.2.Clasificacién

La clasificacién de 1los sujetos disminuidos mentales he
evolucionado a lo largo de la historia y se recurre a ella para
organizar, financiar y profesionalizar las medidas que se van
adoptando ya sea en el 4&mbito administrativo, cientifico,
pedagégico o social. No cabe duda que la clasificacién tiene «*s
ventajasz ya que faclilita el trabajo administrativo y legislativo
pero también tiene sus desventajas ya que limita en cierta forma
las opcliones y las oportunidades de los sujetos, se etigueta al
individuo y se le estigmatiza.

Siguiendo los criterios de la DSM-II1I y de la AAMD (American
Asgsociation of Mental Deficiency) 1la disminucién mental ha de
ser diagnosticada en los casos en los cuales:

-1a capacidad intelectual general sea muy inferior a la media
-exista un déficit o alteracién de la conducta adaptativa
-su inicio sea anterior a los 18 afios.

Las clasiflicaciones m&s utilizadas son las del DSM-III, AAMD

y OMS.
DSM-III

Retraso ligero

Cl 50-70

antes de los 18 afios
déficits en la con-
ducta adaptativa
entrenable

Retraso moderado

Cl 35-49

antes de los 18 afios
déficits en la con-
ducta adaptativa
adiestrable

Retraso severo

CI 20-34

antes de los 18 afios
déficits en la con-
ducta adaptativa
adlestrable

Retraso profundo

CI < 20

antes de los 18 afios
déficits en la con-
ducta adaptativa
desarrollo anormal

OMS
Retraso ligero

CI 50-70

aprendizajes de ha-
bilidades préacticas
aptitudes numéricas
Yy lectura funcional

Retraso moderado

CI 35-49
aprendizaje de pau-
tas de comunicacion
y habilidades manua
les sencillas

Retraso grave

CI 20-34
adiestramiento
sistemético de
hdbitos

Retraso profundo

CI < 20
adiestramiento de
habilidades en 1la
utilizacién de
piernas y manos

136

AAMD

Retraso ligero

CI 50-70

en el periodo de
desarrollo
déficit en la con
ducta adaptativa

Retraso moderado

Cl 35-50

en el periodo de
desarrollo
déficit en la con
ducta adaptativa

Retraso grave

CI 20-35

en el periodo de
desarrollo
déficit en la con
ducta adaptativa

Retraso profundo

CI < 20

en el periodo de
desarrollo
déficit en la con
ducta adaptativa



Se ha excluido de estas clasificaciones todos los sujetos
con un CI entre 70 y 84 ya que no presentan trastornos
significativos en su conducta adaptativa. La DSM-III incluye a

estos sujetos en 1la codificacién V "la capacidad 1intelectual
limite".

A pesar de que se propugna la utilizacién de otro tipo de
clasificaciones que subrayen el desarrollo de programas de
educacién individual y de curriculums especliales se sigue
utilizando preferentemente las clasificacliones que hemos
expuesto. Como dice el informe de la OCDE (1987 p.33) "No existe
ningén sistema de clasificacién que pueda ser 1igualmente atil
para médicos, psicélogos, sociolégos y profesores™.

1.3.Definicién

A partir del siglo XX surgen varios criterios para definir
la deficiencia mental.

1.3.1.Criterio psicométrico

El origen de este criterio lo encontramos en los estudios de
Binet y Simon qgque publican en 1905 las primeras escalas de
desarrollo intelectual. 8Segén este criterio, un individuo es
considerado normal si estd comprendido entre dos desviaciones
tipicas de 1la media y retrasado mental si tiene un coeficiente

intelectual 1inferior a estas dos desviaclones (Mardomingo Sanz,
1982).

En Estados Unidos se empiezan a distribuir a 1los alumnos
segin este criterio, destinando a las clases especiales a los
nifios con un coeficiente intelectual entre 30 y 70. Asf{,
aproximadamente el 3% de la poblacién estd afectada de retraso
mental, con un CI infexior a 70.

ortiz (1987), al referirse a este criterio establece 1los
puntos comunes del déficit intelectual que son 1los factores

constitucional, congénito, orgénico y primario que determinan la
*incurabilidad" del retraso mental.

1.3.2.Criterio de adaptacién soclal

Paralelamente a los tests de inteligencia, se desarrolla en
Estados Unidos una corriente representada por Doll y la escuela
de Vineland que estudian la nocién de competencia social para
incluir a los retrasados mentales que presenten dificultades mas
0 menos importantes de la adaptacién social.
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Se empieza a considerar al disminuido mental como wun
fenémeno multidimensional que incluye el funcionamiento Y
comportamiento fisiolégico, psicolégico, médico, educacional y
social. En esta linea, se enmarca la definicién de Moragas (1969
p.17): "La oligofrenia es, ante todo, un trastorno permanente de
la personalidad, producida en 1los momentos iniciales de 1la
madurez psicosomdtica, que se traduce en un déficit de todas y
csda una de ias funcicnes lutelectuales, por una alteracién de
las estructuras orqgénicas y por una perturbacién de 14 vida
instintiva, evolutiva y afectiva, qgque conduce a una actitud
frente a 1los problemas y situaciones de 1la vida, que le
dificultan el rendimiento en un trabajo 4til y una adecuacién
familiar normal y social®”.

Para aunar esfuerzos, 1la American Assoclation of Mental
Deficiency (AAMD) propone que la definicién de retraso mental se
realice en funcién del cociente intelectual y de 1la conducta
adaptativa. Su definicién ampliamente utilizada a nivel
internacional es: el retraso mental se refiere a un
funcionamiento intelectual general notablemente inferior a 1la
media y que se manifiesta durante el periodo de desarrollo". La
dificultad de esta definicién estriba en el concepto de conducta
adaptativa que sin duda, varia de una cultura a otra asi como con
la edad.

1.3.3.Criterio medico

Segtn este criterio, se considera a un individuo retrasado
mental cuando tiene un CI por debajo de 70 y estd afectado de una
anormalidad gque se puede detectar por medios bioquimicos,
cromosémicos, anatémicos Y fisiolégicos. Este tipo de
anormalidades contribuye a la deficiencia mental.

La ventaja de esta definicién segdn Mardomingo Sanz (1982)
estriba en que hace referencia a la etiologia, prevencién y
tratamiento pero ignora un amplio grupo de retrasados mentales en
el que no se ha podido detectar una anomalfa orgénica.

1.3.4.Criterio conductual

Segtn este criterio, se define al deficlente mental como el
sujeto que presenta un repertorio comportamental limitado que es
el resultado de 1las 1interacclones entre el individuo y 1las
condiciones ambientales que constituyen su historia propia y tal
vez la de su familia (Ortiz, 1987).
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1.3.5.Criterio gsociocultural

Seg6n este criterio, se consideran retrasados mentales todos
aquellos sujetos en los cuales el bajo rendimiento en los tests
de rendimiento es debido a una causa familiar, de caracter

genético o ambiental, o a algan tipo de causa social (Mardomingo
Sanz, 1982).

A partir de estos criterios se definen los modelos teéricos
desde 1los cuales se ham realizado 1las investigaciones para
determinar la personalidad y el desarrollo cognitivo del
individuo disminuido mental. Estos modelos son: el modelo
biomédico, el modelo psicométrico, el modelo psicodindmico, el
modelo conductual, el modelo neuropsicolégico, el modelo
cognitivo, el modelo humanista y el modelo sociocultural.
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2. LINBAS ACTUALRBS DR INTERVENCION

La 1linea actual de IiIntervencién por excelencia es 1la
integracién con 1los programas de desarrollo individual en 1los
distintos niveles educativos, de los cuales Gltimamente se ha
hecho méas hincapié en la inteqracién 2zl 3do0lescente en 1la
escuela y en 21 mundo iaboral.

No vamos aqui a desarrollar los Programas de Desarrollo
Individual sino que nos centraremos en el Programa de Accién
Mundial para 1las Personas con Discapacidad aprobado por 1la
Asamblea General de las Naciones Unidas el 3 de diciembre de 1982
que abarca todo el decenio hasta 1993 para la ejecucién de este
programa. El1 objetivo de éste es 1la 1igualdad y 1la plena
participacién de las personas con discapacidad en la vida soclal
Y el desarrollo.

2.1.Programa de Accién Mundial para las Personas con Discapacidad

Vamos a tratar los tres Ambitos en los que se centran las
Naciones Unidas para poder desarrollar los objetivos de igualdad
y de plena participacién. Las medidas necesarias deben adoptarse
en prevencién, rehabilitacién y equiparacién de oportunidades.

2.1.1.Prevencién

"Prevencién significa la adopcién de medidas encaminadas a
impedir gque se produzcan deficliencias fisicas, mentales vy
sensoriales (prevencién primaria) o a impedir que las
deficlienclas, cuando se han producido, tengan consecuencias
fisicas, psicolégicas y sociales negativas" (Naciones Unidas,
1983 p.21).

La prevencién es entendida desde una nocién amplia, no se
limita a las intervenciones de tipo primario sino también a las
actuaciones para paliar los efectos de la deficlienclia. En los
paises en vias de desarrollo, 1las medidas m&s importantes son:
atencién y mejora de 1la educacién, nutricién, higiene,
costumbres, medio ambiente y servicios sanitarios pre Y
postnatales. En 1los paises desarrollados donde se reducen estos
peligros pero surgen otros nuevos se deberia entonces avanzar en
las estrategias en materia de nutricién, accidentes,
contaminacién ambiental y uso de drogas, alcohol y tabaco. En
ambos tipos de naciones, se deben adoptar medidas de deteccién de
los sintomas de la deficiencia lo m&s temprano posible para tomar
inmediatamente las medidas que puedan evitar las discapacidades o
que al menos reduzcan su gravedad. Para ello, es fundamental
asegurar una educacién y orientacién adecuadas de las familias vy
las prestacliones de asistencia pertinentes.
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Las medidas nacionales propuestas para ejecutar la
prevencién se refieren a dos &mbitos: 1la divulgacién de 1los
conocimientos y de la teconologia preclisa para prevenir y superar
la mayorfa de las deficiencias y la coordinacién de programas a
todos 1los niveles de 1la sociedad. Bstos programas deben
comprender: sSistemas de atencién primaria de salud, atencién y
asesoramiento sanitario materno-infantil, educacién sanitaria y
nutricién; vacunaciones; deteccién e intervencién tempranas;
lucha contra el uso imprudente de medicamentos, drogas, alcohol,
tabaco...; educacién permanente del ptblico vy de los
profesionales; campafias de informacién sobre prevencion;
formacién apropiada del personal sanitario...

2.1.2.Rehabilitacién

"La rehabilitacién es un proceso de duracién limitada y con
un objetivo definido, encaminado a permitir que una persona con
deficiencia alcance un nivel fisico, mental y/o soclal funcional
é6ptimo, proporcionandole asi los medios de modificar su propia
vida. Puede comprender medidas encaminadas a compensar la pérdida
de una funcién o una limitacién funcional y otras medidas
encaminadas a facilitar ajustes o reajustes sociales™ (Naciones
Unidas, 1983 p.21-22).

La rehabilitacién 1incluye 1los sexviclios de: deteccién
temprana, diagnéstico e intervencién; asistencia y asesoramiento
médico, social, psicolégico...; capacitacién en actividades de
autocuidado, ayudas técnicas; servicios educativos y de
rehabilitacién profesional y su segquimiento.

Para ello, han de tenerse en cuenta 1las aptitudes, la
integridad y la dignidad de las personas manteniendo a la familia
unida. Al planificar los programas, se debe tener presente las
costumbres y las estructuras de la familia y de la comunidad en
la que est& inmersa y fomentar su capacidad de respuesta ante las
necesidades de las personas con deficlencias.

El objetivo de los servicios de rehabilitacién es facilitar
la participacién de las personas con minusvalia en actividades
ordinarias de la comunidad. BEstos servicios deben proporcionarse
dentro de las estructuras soclales, sanitarias, educaclonales y
laborales existentes ya en la sociedad y en el medio natural de
los 1individuos y deberfian ser concebidos de tal forma que 1los

propios beneficiarios y/o sus familias participen en su diseiio vy
organizacién.

El Programa de Accién Mundial hace responsable a los Estados
Miembros el asegurar los servicios de rehabilitacién necesarios
que pueden proporcionarse mediante trabajadores comunitarios,
servicios generales de salud, educativos, sociales y de formacién
de profesional y otros serxvicios especiliazados para 1los casos
mAs especiales. Asfmismo deben proveer las ayudas técnicas vy
otros equipos apropiados para 1la vida independiente de 1las
personas con minusvalia, salvando los problemas financieros. El
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programa alienta la produccién y el desarrollo locales de estas
ayudas mediante escuelas especiales, institutos, fundaciones...
ya existentes.

2.1.3.Equiparacién de oportunidades

"Equiparacién de oportunidades siuynifica el proceso mediante
el cual el sistema general de la suvciedad -tal como el medio
fisico y cultural, 1la vivienda y el transporte, 1los servicios
sociales y sanitarios, las oportunidades de educacién y trabajo,
la vida cultural y social, incluidas las instalaciones deportivas
y de recreo- se hace accesible para todos" (Naciones Unidas,
1983, p.22).

Este concepto de equiparaclién de oportunidades recoge el
ideal de vida independiente y toma como referencia el problema de
las barreras sociales. El medio es determinante en las
consecuencias de una deficiencia o discapacidad ya que realmente
un individuo es minusvalido cuando se le niegan las oportunidades
necesarias para los aspectos fundamentales de la vida.

Las sociedades, los goblernos, las organizacliones péblicas y
privadas y los particulares deben hacer accesible a las personas
con discapacidad los beneficios del desarrollo. Los sujetos que
necesitan servicios de apoyo comunitario, ayudas técnicas y
equipo deben tener acceso a tales servicios, garantizdndoles de
esta forma las mismas oportunidades que el 1resto de los
cludadanos. Asi{ 8l se tlienen los mismos derechos, también se
tienen obligaciones iguales y se les puede exiglir una preparacién
mds adecuada y su participacién en la creacién y desarrollo de 1la
sociedad en la que viven. Con este objetivo, muchos minusvalidos
han empezado a organizarse, reclamando la oportunidad de ejercer
la influencia pertinente para conseguir estos fines.

El Programa de Accién Mundlal prevee distintas medldas
nacionales que deben tomarse en los 4&mbitos de: legislacién,
medio ambiente, mantenimiento del ingreso econémico y seguridad
social, educacién y formacién, empleo, recreo, cultura, religién
y deportes.

a)Legqislacién

Para asequrar una igualdad de oportunidades, 1los estados
deben adoptar medidas para eliminar cualqguier préactica
discriminatoria. Para ello, se deberan promulgar leyes sobre
derechos humanos, prestando especial atencién a la educacién, el
trabajo, 1la seguridad soclial... teniendo en cuenta tanto las
necesidades generales de la mayorfa de la poblacién como las
especificas de las personas con minusvalia.

En Espafia y en Catalufa, distintos decretos y ordenes

establecen el marco normativo y legal en materia de accesibilidad
al medio fisico, a la educacién, al trabajo y a la vida social.
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b)Medio ambiente

El medio fisico debe ser accesible a todas 1las personas.
Para ello, 1los Estados Miembros deben adoptar una politica que
asegure a los individuos con discapacidad el acceso a todos 1los
edificios, instalaciones y servicios de caré&cter péablico vy

privado, evitando 1las barreras urbanisticas, arquitecténicas y
del transporte.

La equiparacién de oportunidades exige evitar y suprimir las
barreras fisicas. Estas barreras 1las encontramos en 1la red
viaria, en el equipamiento urbano, en el moblliario wurbano
(papeleras, cabinas telefénicas...) en 1los edificlos de uso
piblico y privado con unas entradas de dificil acceso... Existen
soluciones técnicas para la evitacién y supresién de las barreras
en los edificios y soluciones también para el transporte. El
INSERSO gestiona ayudas para la adaptacién funcional de 1la
vivienda y de 1los vehiculos, la eliminacién de Dbarreras
arquitecténicas y la adquisicén de ayudas técnicas,.

c)Mantenimiento del ingreso econémico y sequridad social

Cada uno de los Estados Miembros debe tener en cuenta los
objetivos del Programa de Accién Mundial al elaborar los sistemas
jurfdicos y reglamentarios de forma que se asegure la igqualdad de
oportunidades en 1las diferentes formas de ingreso econémico y
sequridad social, respetando siempre el sistema econémico y el
grado de desarrollo de cada pais.

Estos sistemas juridicos y reglamentarios han de asegqurar,
por una parte, las prestaciones de sexvicios de prevencién,
rehabilitacién y equiparacién de oportunidades adecuadas para las
personas con minusvalia y sus familias y por otra parte, unos

mecanismos sencillos para que se pueda apelar las decisiones que
les afectan.

d)Educacién y formacién

Las Naciones Unidas recomiendan que 1los servicios de
educacién para nifios y adultos con discapacidades tengan 1las
siguientes caracteristicas: individualizacién: 1los serviclos
deben basarse en las necesidades; accesibilidad: 1los servicios
deben estar situados a una distancia razonable de la residencia
del discapacitado; y polivalencia: 1los servicios deben servir a
todas 1las personas y deben ofrecer varias opciones compatibles
con la variedad de necesidades especiales.

El principio de normalizacién aplicado a 1la escuela se
traduce en 1la integracién escolar. En nuestro pais, en 1la
Educacién General Béasica, 1la normativa prevee 1la integracién
total y la parcial. Es muy importante y a la vez fundamental la
participacién de los padres en todos los niveles educativos.
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e)Empleo

Las Naciones Unidas recomiendan la cooperacién mutuvua tanto a
nivel nacional como 1local entre 1038 poderes péblicos, 1los
empresarios y 1los trabajadores para poder desarrollar asi
estrategias conjuntas que garanticen iguales opoztunidades de
empleo para las personas con minusvalia. Estas estratecgias se
pueden referir a polfiticas de contratacién, medidas para mejorar
el ambiente de trabajo y para la rehabilitacién de trabajadores
con una deficienclia ocasionada en el trabajo.

La integracién de estas personas en el mercado laboral puede
apoyarse mediante incentivos econémicos a los empleadores, cuotas
de empleo reservadas, facilidades econémicas para la constitucién
de pequefias empresas y cooperativas, contratos exclusivos,
exenciones impositivas, adquisiciones preferenciales u otros
tipos de asistencia técnica o financiera a empresas que emplean a
trabajadores con discapacidad. §Si esta integracién no puede
realizarse, se debe establecer empleo protegido para todos
aquellos que, debido a sus necesidades especiales, no puedan
hacer frente a las exigenclas del empleo competitivo. Este empleo
puede ser talleres de produccién, trabajo en el domicilio, planes
de autoempleo, empleo de pequefios grupos con graves
discapacidades en régimen protegido dentro de la industria
competitiva.

En el &mbito de nuestro pais, las Administraciones Pdblicas
vienen aplicando medidas de fomento y apoyo a 1la integracién
laboral de las personas con minusvalia en empresas ordinarias. De
entre estas medidas, podemos resaltar: 1la reserva del 2% de la
plantilla para trabajadores con minusvalias cuando la empresa
tiene mas de 50 empleados; importantes subvenciones y beneficios
en la sequridad soclal al emplear a minusvalidos; una reserva de
plazas para personas con discapacidades en 1la oferta péblica
tanto central como en las comunidades auténomas. Asimismo, la
Administracién PGblica concede ayudas para los Centros Especiales
de Empleo: subvencliones para la creacilédn y ampliacién de estos
centros, para 1la adaptacién de puestos de trabajo y eliminacién
de barreras arquitecténicas, para la financiaclién de gastos de
capltal y mantenimiento...

£)vida social

En este apartado de vida social, incluimos los aspectos de
recreo, cultura, religién y deporte del Programa de Accién
Mundial. Este programa propugna la accesibilidad a las
actividades de ocio y tiempo libre: utilizacién de restaurantes,
cines, teatros, bibliotecas... y recomienda promover 1la
utilizacién al méximo de las posiblilidades creadoras, artisticas
e 1intelectuales de las personas con minusvalia, asegurando su
acceso a actividades culturales: danza, mésica, 1literatura,
teatro y artes plésticas. Asimismo, indica que cada nacién debe
cuidar de que estas personas puedan beneficliarse de las
actividades religliosas de la comunidad. Finalmente, reconoce la
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importancia de 1los deportes para los discapacitados y por 1lo
tanto, recomienda el estimulo de todas las formas de actividad
deportiva, sefialando la necesidad de instalaciones Y
organizaciones adecuadas. Todas estas actividades son las
principales vias de integracién o segregacién de estas personas.

2.2.Lineas de investiqacién

En las VI Jornadas de Universidades y Educacién Especial,
celebradas en Salamanca en 1989 se han acordado tres niveles de
investigacién:

-propuestas de nuevos proyectos
-intervencién en los proyectos en marcha
-evaluacién de proyectos

-Propuestas de nuevos proyectos: Ofrecer nuevos modelos en 1los
cuales las secciones o disciplinas se correspondan con 1los
planteamientos teéricos y metodolégicos surgidos de 1las nuevas
perspectivas en Educacién Especial. Adecuar 1la formacién
profesional para la integracién social.

~Intervencién en 1los proyectos: adaptaciones curriculares:
necesidad de dar una respuesta inmediata a la situacién de nifos
integrados; organizacién de servicios de apoyo: generar nuevas
estructuras organizativas en las que se 1integren 1las nuevas
necesidades de apoyo; intervencién en la elaboracién de modelos
para la formacién de profesionales; intervencién en los procesos
de evaluacién que se est&n desarrollando; programa de
enriquecimiento instrumental y evaluacién del potencial de
aprendizaije. Generar procesos de 1integracién en etapas
posteriores a la escolaridad obligatoria: formacién profesional,
salidas profesionales...

~BEvaluacién de proyectos: Se deben evaluar sisteméaticamente todos
los proyectos en marcha en los distintos ambitos se#alados.
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3. METODOS DE INVESTIGACION

Toda investigacién contribuye a generar una A&rea de
conocimientos, en nuestro caso de Educacién Especial. En general,
en este campo ha habido una reticiencia en 1la practica
investigadora a pesar de su gran rigueza. Bisquerra (1989) recoge
ias suqgerenclias y aportaciones de distintos autores que se han
ocupado de los campos de aplicacién de 1la investigacién
educativa, pudiéndose observar dreas como Evaluacién Yy
Diagnéstico, Orientacién Psicopedagégica, Educacién Especial o
Pedagogia Diferencial, campos todos ellos en los que se puede
incluir la disminucién mental.

Describeremos brevemente algunos de 1los elementos més
relevantes de la metodologia de investigacién teniendo siempre en
cuenta gque el problema concreto es el gue marca la seleccién del
método més apropiado.

3.1.Elementos de la teoria cientifica

Bl conocimiento cientifico se basa en los datos que se
recogen a partir de 1los hechos o fenémenos definidos como
acontecimientos claramente definibles. A partir del an&dlisis de
datos se pueden formular 1leyes ya que esté&n basadas en
generalizaciones elaboradas a partir de hechos observados y
relaciones confirmadas entre los datos. Un conjunto de leyes
interrelacionadas constituye una teoria. Una teoria es un sistema
que sirve para explicar un conjunto de fenémenos. A veces, las
teorias se representan mediante modelos que estdn formados por un
conjunto que representa a otro conjunto. La funcién bésica del
modelo es la de ayudar a comprender las teorias y las leyes. Las
lineas teéricas afines se agrupan para formar paradigmas que son
un conjunto de realizaciones clentificas que tienen vigencia en
un momento dado.

En educacién podemos sefialar tres paradigmas: positivista,
interpretativo y critico. Pero como 1los tres presentan
limitaciones ha surgido uno nuevo el paradigma emergente o
paradigma para el cambio que auna todos los demds. Estos cuatro
paradigmas pueden reducirse a solo dos: el cuantitativo y el
cualitativo.

3.1.1.Paradigma cuantitativo

El paradigma cuantitativo es por excelencia el paradigma
positivista. Utiliza bé&sicamente la metodologia cuantitativa. Su
concepcién -de la realidad social se basa en el objetivismo. El
objetivo de 1la investigacién consiste en establecer relaciones
causales que supongan una explicacién del fenémeno esencialmente
gobernado por leyes. Se concibe la conducta como una respuesta a
estimulos, que pueden ser externos o internos. El1 objetivo esté
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en 1llegar a formular teorias generales del comportamiento humano
(Bisquerra, 1989).

Van Dalen y Meyer (1983) son partidarios de gque para que
haya clencia, en sSu acepcién del paradigma positivista o
cuantitativo, el cientifico ha de admitir 1los siguientes
supuestos y caraceterfisticas:
-Uniformidad de la naturaleza: Lo que ocurre una vez se repetira
siempre en circunstancias similares y lo que es verdad para
cualgquier caso alslado lo ser& probablemente en todos los casos
analogos.
-confiabilidad de la percepcién, del recuerdo y del razonamiento:
Se pueden obtener conocimientos mediante 1la percepcién, la
memoria y el razonamiento pero estas tres facultades estéan
sujetas a error.
-Empirismo: Las hipétesis han de ser confirmadas o rechazadas
segin la evidencia obtenida a través de la experiencia directa
que permite comprobar las consecuenctias.
-Parsimonia: Se debe explicar el fenémeno de la manera més
sencilla posible.
-Generalizacién: Se debe formar un concepto general gue comprenda

todos los aspectos comunes y esenciales a los elementos
analizados.

En este contexto, 1las investigacliones deben ser empiricas,
objetivas y 10 més libre posible de juicios de valor. Puede
recurrirse a una amplia gama de disefios que dan lugar a estudios
descriptivos, encuestas, estudios correlacliones, meta-andlisis...

3.1.2.Paradiqgma cualitativo

Dentro de este paradigma incluimos el paradigma
interpretativo, el critico y el emergente. La concepcién bésica
de la realidad soclilal de este paradigma se basa en el
subjetivismo. El objetivo de la investigacién es la
interpretacién. La metodologia utilizada es 1la cualitativa,
moviéndose en una clencia ideogréfica, cuyo énfasis estd en 1lo
particular e individual. Este paradigma se refiere al individuo,
considerdndose su accién como un comportamiento significativo,
intencional y orientado hacia el futuro. Interesa conocer
principalmente las intencliones de las personas objeto de estudilo

y sus interpretaciones del mundo. Por lo tanto, 1la base es el
individuo.

Como caracteristicas de este pardigma siguiendo a Taylor y
Bogdan (1986) y Bisquerra (1989) podemos sefialar las siguientes:
-La investigacién cualitativa es inductiva: No se recogen datos
para probar teorfas, hipétesis o modelos. Es un método para
generar teorfas e hipétesis.

-Los estudios son intensivos en pequeia escala: Se trata de
comprender a las personas dentro del marco de referencia de ellas
mismas.

~El investigador es el instrumento de medida: Todos los datos son
filtrados por el criterio del investigador pudiendo ser entonces
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los resultados subjetivos. Para ello, debe suspender o apartar
sus propias creenclas, perspectivas Y predisposiciones
considerando valiosas todas las perspectivas y puede también
utilizar la estrategia de triangulacién.

~El disefio de la investigacién es flexible: El método de recogida
de datos no se cspecifica previamente y la investigacién es de
naturaleza flexible, evolutionaria y vrecursiva.

-La perspectiva ¢s nolfistica: Las personas, los escenarios o los
grupos no son reducidos a variables sino considerados como un
todo.

~La 1investigacién es valida y emocionalmente satisfactoria. Es

importante aseqgurarse de que la investigacién es democréatica vy
populista.

Las numerosas criticas que ha recebido 1la 1investigacién
cualitativa se refieren a que es subjetiva, contiene una
sobrecarga de 1los valores del investigador, no se puede
replicar, tiene poca validez externa y flabilidaq, las

conclusiones no son generalizables y es poco rigurosa Yy
asistemética. :

3.2.Clasificacién de los métodos de investigacién

Los métodos de investigacién son unos procedimientos que
sirven para alcanzar los fines de la investigacién y son unas
aproximaciones para la recogida y andlisis de datos que llevarian
a unas conclusiones. Por 1o tanto, la metodologia de
investigacién es el estudio de los métodos de investigacién
teniendo en cuenta que dentro de un método se pueden utilizar
diversas técnicas. Los dos paradigmas estudiados anteriormente
conducen a dos tipos de metodologias distintas: la cuantitativa y
la cualitativa aunque los métodos de investigacién en educacién
se pueden clasificar de acuerdo con distintos criterios. Nosotros

repasaremos brevemente la metodologia cuantitativa Y la
cualitativa.

3.2.1.Metodologia cuantitativa

El objetivo de esta metodologia es conseguir leyes generales
referidas al grupo. En la recogida de datos se suelen aplicar
tests, pruebas objetivas y otros instrumentos de medida

sistemdtica. Se aplica de forma relevante la estadistica en el
andlisis de datos.

a)Estudios descriptivos

De entre los estudios descriptivos, podemos destacar 1los
estudios de encuesta y la observacién.
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Los estudios de encuesta consisten en una serte de preguntas
formuladas directamente a los sujetos Y se dirige
predominantemente al grupo. Para su realizacién se pueden aplicar
distintas técnicas: entrevista estructurada o semi-estructurada,
cuestionarios postales, tests estandarizados, escalas de
actitudes aunque lo mé&s habitual es un cuestionario. El andlisis
de 1l1las encuestas puede ir desde 1las frecuencias hasta las
correlaciones y el an&lisis multivariable. El estudio de
encuestas es utilizado en educacién especial para saber y conocer
por ejemplo las actitudes, las opliniones, 1las inquietudes... de
los profesionales, de los padres... de todas aquellas personas
que estdn en contacto con el disminuido mental.

La observacién puede ser una técnica de recogida de datos y
un método de investigacién. Para 1llevar a cabo una buena
observacién se debe: especificar el problema y la situacién a
observar, determinar si hay hipétesis a comprobar o no y el tipo
de relaciones que se pueden establecer, sistematizar, categorizar
Y registrar las observaciones, anélisis de 1los datos Y
elaboracién de conclusiones. Anguera (1982) describe los diversos
niveles de sistematizacién desde la observacién sistematica a la
observacién ocasional, 1la cual no obedece a ninguna regla.
También desarrolla la cuantificacién en la observaciédn clentfifica
Yy su validez y fiabilidad. Segtn el grado de participacién del
observador se pueden dar las situaciones siguientes: observacién
externa o no participante, observacién interna o participante y
la autoobservacién. Este es un método a nuestro juiclo, que tiene
mucha utilidad en educacién especial ya que puede aplicarse a un
campo ilimitado de posibilidades: todo puede ser observado.
Anguera (1982) propone distintas &reas como la vida familiar, el
ambiente escolar, la conducta desviada, la conducta de grupo, las
organizaciones, los grupos é&tnicos...

b)Estudios correlacionales

Su objetivo es describir las relaciones existentes entre las
variables que intervienen en un fenémeno. Se utiliza 1la
correlacién como técnica bésica en el andlisis de datos. Garanto
(1988 p.31) explica que "la informacién obtenida mediante 1la

-metodologia correlacional nunca puede ser interpretada en un
sentido causal ya gque en ningén momento se puede considerar una
de las variables como antecedente o causa de la otra (efecto)"*.

Dentro de estos estudios encontramos tres tipos de
investigaciones:
-Bstudios de relaciones o de caracter exploratorio: se trata de
recoger unas observaciones y calcular la correlacién entre las
variables observadas.
-Estudios predictivos: se aplica la correlacién y la regresién
méltiple y se trata de especificar 1la relacién entre dos
subconjuntos de variables, una variable predictoria y otra de
criterio, habiéndose previamente definido.
-Estudios multivariables: se aplican cuando se tienen dos
conjuntos de variables y se desea establecer la relaclién entre
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grupos de variables. Se aplica 1la correlacién canénica, el
andlisis causal, discriminante, factorial.....

c)Estudios experimentales

En la investigacié:: experimental, ge controlan y se
manipulan 1las condicliones de pruduccién de un fenémeno con un
control sobre 1las variables indecpendientes tanto en un marco
natural c¢omo en el laboratorio.

En el campo de la educacién especial es difficil 1llevar a
cabo una investigacién experimental ya que como seiiala Garanto
(1988, p.33); "Es pues difficil un control exhaustivo de todas las
variables gque en un proceso comportamental anémalo pueden estar
presentes por 1o que llegara a dilucidar con evidencia 1los
factores causales {variables independientes) de los
comportamientos anémalos (variables dependientes) resulta sino
totalmente imposible sl arriesgado y peligroso".

En este tipo de investigacién, se debe controlar el
experimento; es decir que los efectos observados en la variable
dependiente se deban a la variable independiente y no a variables
extraias. Esta variacién observada en la variable dependiente es
la varianza que se divide en varianza sistemédtica y en varianza
de error. Es muy problemdtico en educacién especial controlar

estas varianzas a pesar de las distintas técnicas de control
existentes.

Van Dalen y Meyer (1983) y Bisquerra (1989) proponen una de
las clasificaciones de los disefios experimentales ma&s utilizadas
en funcién de su validez interna. Los disefios preexperimentales
carecen del control necesario para asegqurar la validez interna.
Un ejemplo es el disefio pretest-postest para un solo grupo. Los
disefios experimentales tienen un control m&s riguroso y son los
mas recomendables para asegurar la validez interna. Uno de 1los
disefios méAs utilizados es el disefo de grupo control pretest-
postest. Dentro de estos diseiios podemos incluir el diseiio
factorial en los que se tiene m&s de una variable independiente.
Los disefios cuasiexperimentales emplean escenarios naturales, se
utilizan cuando no es posible un disefio experimental y el control
es parcial. Rjemplos de estos disefios son el disefio pretest-

postest con grupo control no seleccionado al azar o el disedo con
series cronolégicas.

Hemos de destacar por su utilizacién e Iimportancia en
educacién especial el disefo de sujeto énico o N=1. '"Las
investigaciones de caso t&nico son, pues, una forma de
investigacién de conducta aplicada, asociadas generalmente a 1la
terapia de conducta y que esté&n en linea también de la evaluacién
conductual" (Garanto, 1988, p.35). Estos disefios constan de tres
etapas: establecimiento de 1la 1linea base (A); 1la fase de
tratamiento (B); y el andlisis del posible camblo. Los diseidoas
m&s clésicos son el disefio AB, el ABA y el ABAB.
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3.2.2.Metodologia cualitativa

Las técnicas de recogida de datos que se utilizan en esta
metodologia pretenden una reconstruccién de la realidad. Taylor y
Bogdan (1986) exponen las siguientes técnicas de recogida de
datos: observacién participante, entrevistas en profundidad,
declaraciones personales, documentos personales, técnicas
.audiovisuales... En 1la metodologia cualitativa, el andlisis de
datos va paralelo a la recogida de éstos. Entre estas técnicas

podemos destacar el andlisis de contenido, 1la triangulacién o el
andlisis critico.

a)Observacién participante

En la observacién participante, el observador es uno més del
grupo objeto de estudio y se dedica totalmente a las actividades
que estd observando. Taylor y Bogdan (1986, p.31) definen 1la
observacién participante como "la investigacién que involucra 1la
interaccién soclal entre el investigador y los informantes en el
milieu de los 64ltimos, y durante el cual se recogen datos de modo
sistemitico Y no intrusivo®. Estos autores desarrollan
profusamente esta técnica desde la preparacién del trabajo de
campo que incluye el disefio de la investigacién, 1la seleccién de
los escenarios Yy su acceso y la recolecclién de datos ‘hasta 1la
observacién participante en el campo incluyendo 1la negociacién
del propio rol, el establecimiento del rapport, la participacién,
los informante claves, las notas de campo, las descripciones, los
registros, la triangulacién...

Anguera (1982) distingue cuatro fases de andlisis gue son:
seleccién y definicién del problema, conceptos e {ndlices;
comprobacién de la frecuencia y distribucién de los fenémenos;

incorporacién de los hallazgos en un modelo de organizacién; vy
- recoleccién e interpretacién de datos.

La obseervacién participante presenta las siguientes
ventajas: es muy adecuada cuando se trata de estudiar el
comportamiento no verbal; hay menos sesgo que en los estudios
experimentales sobre el comportamiento real vy los datos
recogidos; facilita el conocimiento de datos quardados
secretamente en el grupo; y se obtiene el acceso al pequeio mundo
de 1lo que se dice y se hace, ofreciendo juicios acerca de 1la
conducta que no pueden ser obtenidos de ninguna otra manera.

Entre 1los inconvenlentes destacan la subjetividad de 1los
datos, datos idiosincraticos que carecen de validez interna vy
externa; posible falta de espontaneidad del observado; posible

influencia del observador en el observado; y habitual carencia de
estandarizacién. .
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b)Entrevista en profundidad

La entrevista en profundidad es flexible y din&mica, no
directiva, no estructurada, no estandarizada y abierta. Sigue el
modelo de una conversacién entre compafiexros y no de un
intercambio formal de pregquntas y respuestas. Taylor y Bogdan
(1986) han desarrollado 1la entrevista en profundidad ccmn
metodologia cualitativa. Analizan profundamente el alisefio y la
realizacién de la entrevista, 1la seleccién de informantes; y lias
entrevistas grabadas.

Este tipo de entrevista es el método mé&s apropliado para
descubrir las motivaciones ocultas, actitudes, anhelos, temores y
conflictos personales del sujeto entrevistado.

La dificultad mids importante de este tipo de entrevista es
el anAlisis de contenido. El andlisis de contenido es una
técnica que sirve para categorizar datos verbales para descubrir
la estructura interna de los fenémenos: composicién,
estructura, organizacién o dindmica. A pesar de su dificultad, un
anAdlisis de contenido bien realizado de unas entrevistas puede
aportar mucha informacién y datos muy valiosos de la realidad de
los sujetos entrevistados.

c)Otros métodos

En 1la metodologia cualitativa, también encontramos otros
métodos. Asi, los materiales escritos ya son considerados
instrumentos cuasi-observacionales, de 1los cuales los mas
utilizados son los documentos oficiales y 1los documentos
personales. Taylor y Bogdan (1986) citan como documentos
oficiales: documentos de organizaciones, articulos de periédicoes,
registros de los organismos, informes gubernamentales,
transcripciones judiciales... Segtn estos autores, los documentos
personales son relatos del individuo escritos en primera persona
sobre toda su vida o parte de ellas y reflexiones sobre un tema o
un acontecimiento. Entre los documentos personales mas utilizados
en la metodologia cualitativa estdn el diario, 1las cartas y las
notas personales.
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4. CONCLUSION

Estos dos capitulos sobre la disminucién mental nos aportan
el otro marco de referencia de nuestro estudio: 1los hermanos
disminuidos mentales. Anterioxrmente, en 1los tres primeros
capitulos hemos ubicado el &mbito de nuestro tema: 1la familia vy
especificamente 1l0s hermanos normales. Los préximos capitulos,
por 1lo tanto, vya analizaremos en profundidad a los hermanos de
los disminuidos mentales y en consecuencia a sus famllias y 1la
dinamica que se establece.
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C) MARCO CONCRETO: DINAMICA DB LA FAMILIA DEL DISMINUIDO MENTAL

Poco a poco, 1los profesionales se han percatado que las
familias y 1los hermanos de los disminuidos mentales no pueden
considerarse como grupos homgéneos en términos de dinémica,
estrés, .necesidades y tratamiento. La educacién y la convivencia
con un nifio disminuido mental conlleva distintos problemas en las
interacciones, funciones, estructura y etapas de la familia y de
los hermanos y unos niveles variables de estrés que se afrontan
con distintas estrategias.

Este apartado forma el nécleo teérico central de nuestro
estudio en el qgque revisaremos las Iinvestigaciones sobre 1la
familia, 1los hermanos, el estrés y las intervenciones. Asi, los
capitulos 6 y 7 analizarén la familia y 1los hermanos del
disminuido mental desde la perspectiva sistémica. E1 capfitulo 8
intentar4& entender a estos dos grupos desde dos modelos muy poco
utilizados en este Ambito: el primexo proviene de la literatura
del estrés y del afrontamiento y el segundo de la ecologia y el
apoyo social de Bronfenbrenner. Finalmente, una mejor comprensién
de las necesidades y de los recursos para satisfacerlas puede
ayudar a los profesionales a implementar los programas adecuados .
para que 1la familia y los hermanos consigan una adaptacién
positiva al estrés. Todo ello, serd estudiado en los capitulos 9
y 10.
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CAPITULO 6. LA FAMILIA DRL DISMINUIDO MENTAL

Las familias son los agentes m&s apropiados dentro de 1la
sociedad para transmitir las competencias humanas de generacién
en generacién. La familia amplia y los servicios de la comunidad
apoyan este nficleo para que realice sus funciones durante el
ciclo vital familiar teniendo en cuenta la particular forma de
ser de la familia que viene dada por las reglas que rigen 1la
interaccién de todos sSus miembros y por las varlables que
intervienen en la estructura de la familia.

Cuando 1las familias tienen algtn miembro con necesidades
especliales, todos los componentes de la familia nuclear y extensa
y los servicios sociales se verdn afectados. Las familias con un
nifio disminuido mental se enfrentan con las mismas presiones
sociales y demandas que las familias "normales". Sin embargo,
estas famillas se encuentran con unas demandas y necesidades
espectales de educar a un nifio deficiente mental. Los efectos de
este hijo en 1la unidad familiar son conflictivos. Mientras
algunas familias salen fortalecidas de esta experiencia, otras
manifiestan tal estrés hasta el punto de llegar al divorcio o a
la separacién. Probablemente, las familias de nifios disminuidos
mentales experimentan tanto efectos positivos como negativos por
la presencia del disminuido. Precisamente lo que varia en estas
famillas es el grado de tales efectos. Pero este impacto del nifio
disminuido mental no se restringe Gnicamente a la relacién de 1la
pareja sino que también afecta a los hermanos, a los miembros de

la familia amplia y a todas las relaciones que se establecen
entre ellos,

En general, pues, 1la literatura sugiere que los padres vy
hermanos de nifios retrasados individualmente y como grupo tienen
mads riesgos de problemas y dificultades que las familias de nifos
normales. S8in embargo, los estudios son inconsistentes vy
contradictorios debido a las variaciones metodolégicas.

A pesar de la importancia concedida a la familia, sabemos
relativamente poco sobre el funcionamiento de las familias con
hijos disminuidos mentales. Los estudios sobre 1la persona
disminuida, s8us caracteristicas, su comportamiento, el tipo de
cognicién, su educacién... son mucho mé&s numerosos que los que se
centran en la dindmica familiar. De entre estos 6ltimos, la gran
mayoria enfoca su investigacién en las varlables relacionadas con
el funcionamiento familiar con grandes limitaciones. E1l punto de
mira de estos trabajos ha sido un miembro familiar en particular
o una varlable especifica utilizando solamente un Gnico tipo de
instrumento de medicién de esta dindmica familiar. Los estudios
restantes han intentado analizar la familia como un sistema y ha
surgido wun primer modelo, todavia poco estudiado, a partir del

cual se puede entender empiricamente a las familias con nifios
disminuidos mentales.
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En esta li{nea, Turnbull, Summers y Brotherson (1984) de 1la
Universidad de Kansas han propuesto un esquema del sistema
familiar con un miembro deficiente, con cuatro componentes

basicos, que nosotros seguiremos en este capitulo. Los
componentes de este esquema son:

-Interaccién familiar: es el punto central del sistema familiar.
Los subsistemas familiares interactuan de acuerdo con unas reglas
de cohesién, adaptacién y comunicacién.

-Estructura familiar: implica 1los productos finales de 1la
interaccién y estructura familliar. Las funciones familiares
satisfacen las necesidades de los miembros de la familia.

-Funcién familliar: es la salida del sistema interacclional. Utili-
zando los recursos de su estructura, 1la familia interactua para
producir respuestas que satisfagan a determinadas necesidades.

-Ciclo vital familiar: describe los cambios de desarrollo que
experimenta 1la familia en cada etapa de este ciclo y el estrés
que provoca las transiciones,.

Es importante pensar que las familias con hijos con
necesidades especiales operan como cualquler otro sistema

familiar en el sentido que las acciones de cada miembro influyen
en las acciones de los deméas,
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1.INTERACCION FPAMILIAR

La 1interaccién familiar describe la forma en la cual 1los
miembros de 1la familia o los subgrupos dentro de 1la familia
interactuan unos con otros diariamente.

La familia consiste en subsistemas definibles. En cada
subsistema, un miembro particular tiene un rol diferente. Estos
subsistemas interactuan de acuerdo con unas reglas que estén
gobernadas por el nivel familiar de cohesién, de adaptabilidad y
del estilo de comunicacién.

1.1.Subsistemas de la familia

Los teéricos de la familia como Minuchin (1974), reconocen
cuatro subsistemas dentro del sistema de la familia nuclear:
l.el conyugal:interacciones entre marido y mujer
2.el parental: interacciones entre los hijos y los padres
3.el fraterno: interacciones nifios con nifios
4.el extrafamiliar: Interacciones de toda 1la familia o de
miembros individuales con la familia extensa, 1los amigos, los
vecinos, la comunidad, los profesionales...

Obviamente,los subsistemas dependiendo de la estructura de
la familia, es decir del tamado familiar, pueden varliar
tremendamente. Por ejemplo, en la familia de un solo padre no
existe el subsistema marital o en el caso de hijo éGnico no existe
el subsistema fraterno y en una familia con muchos hijos, el
subsistema fraterno se puede dividir en dos grupos: los hermanos
mayores Yy 1los hermanos menores, los chicos y 1las chicas o
cualquier otra configuracién.

Cada miembro individual tiene diferentes roles en cada
subsistema. Un hombre no se comportaré& igual como marido o como
padre. Toda 1la familia actua de forma diferente en cada
subsistema. Las reglas no explicitas que permiten saber a las
personas como actuar en cada subsistema definen 1los 1lazos vy
uniones de cada subsitema.

La presencla de un miembro deficiente mental tiene
implicaciones en 1los cuatro subsistemas. Por ejemplo si la
familia se aisla como una reaccién hacia el estigma, las
relaciones extrafamiliares se ven afectadas ya gque disminuyen.Las
hermanas, especialmente las mayores, se pueden ver inmersas en el
subsistema parental ya que realizan tareas de padres substitutos.
O, por temor a tener otro hijo deficiente mental, 1los padres

pueden decidir no tener m&s hijos, 1lo cual pone en riesgo el
subsistema hermanos.

Vamos a analizar cada uno de estos subsistemas.
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1.1.1.Subsistema conyugal

Las 1investigaciones sobre las relaciones conyugales en las
familias de nidos retrasados no presentan un retrato demasiado
claro. Se ha asumido que tener un nifio deficiente mental puede
producir mAs tensidén en la relacién marital de los padres.

Farber (1960) examina 1los efectos de un nlifio retrasado
severo en 1la integracién marital en 240 familias. Esta
integracién bajé con la presencia del hijo disminuido mental. Sin
embargo, el éxito o 1la adaptacién de los padres estaba muy
relacionado con la buena integracién conyugal antes del
nacimiento del deficiente. El sexo del nifio también fue un factor
importante para 1la relacién de la pareja: 1los nifios varones
retrasados producian un efecto mas negativo en el matrimonio.

Gath (1977) en su estudio comparativo entre 30 familias con
un hijo con sindrome de Down y 30 familias con nifios normales,
encontré que 1la presencia del deficiente puede fortalecer o
romper las relaciones del matrimonio mds a menudo que 1la
presencia de un hijo normal. Gath y Gumley (1986) valoran la
calidad del matrimonio de los padres de nifios con sindrome de
Down y de nifios retrasados con la escala de Brown y Rutter (1966)
usada asi mismo en el estudio anterior de Gath (1977). El némero
de divorcios o separaciones de los dos grupos es muy similar. Los
matrimonios m&s conflictivos en las dos muestras pertenecen a las
clases sociales bajas y frecuentemente uno de los cényuges padece
una perturbacién psiquidtrica. La baja calidad de 1la relacién
marital en estas famillas est&d asociada con el tipo de
deficiencia del nifio. Leyendecker (1982) apoya los resultados de
Ann Gath. Kazak y Marvin (1984) no encuentran diferencias en los
niveles de satisfaccién marital entre los padres de nlios con
espina bifida y los padres de nifios normales.

Friedrich y Friedrich (1981) comparando grupos apareados de
padres de nifios deficientes y no deficientes encontraron una
diferenclia significativa entre los dos grupos. El primer grupo de
padres tenfia una satisfaccién marital mucho mas baja. Utilizaron
el Marital Adjustment Inventory (Locke y Wallace, 1959) para
valorar 1las relaciones de los padres. 8in embargo, Waisbren
(1980) con el -mismo instrumento no hallé diferencias en 1la
satisfaccién marital entre 30 parejas de padres de nifos
retrasados y 30 parejas de padres de nifios normales. Estos
resultados opuestos de estos dos estudios pueden ser debidos a
las diferencias en 1las edades de los nifios: 9,8 afios en el
estudio de Friedrich y Friedrich y 1 afo en el estudio de
Waisbren, indicando que la satisfaccién marital puede disminuir
cuando 1las familias de nifios retrasados van pasando por 1las
etapas del ciclo vital. No obstante, Petersen y Wikoff (1987)
entrevistaron a 105 madres de nifios deficlentes con el Short
Adjustment Test de Locke y Wallace, encontrando una relacién
entre 1la presencia del ni&o disminuido y los problemas de ajuste
conyugal: cuanto mAs estresante es la presencia del deficliente
més problemas de relaciones tienen los padres.
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Otro instrumento frecuentemente utilizado es el
Questionnaire on Ressources and Stress, QRS, (Holroyd, 1974).
Este cuestionario mide la adaptacién de la familia y el impacto
tanto negativo como positivo del nifio en la familia. Consta de 15
subescalas que sumadas juntas producen la puntuacién total del
estrés familiar. Las subescalas se dividen en tres categorias:
Problemas de los padres, Problemas familiares y Problemas del
nifo. En la segunda categoria, problemas familiares, se incluye
una subescala que se refiere al sistema conyugal especificamente,
la falta de integracién familiar. En el estudio de Friedrich vy
Friedrich (1981) esta subescala es significativa respecto al
grupo de padres normales. El trabajo de Beckman (1983) es
consistente con este resultado. Dunst, Trivette y Cross (1986)
analizan 1la integracién marital a partir también de este
cuestionario. Sus resultados muestran que la relacién conyugal
estd mediatizada por wuna serie de factores como el estatus
socioeconémico, las caracteristicas del nido deficiente y 1los
recursos de la familia, que analizaremos en el préximo punto de

este capitulo. Minnes (1988) llega a la misma conclusién que
estos dos Gltimos trabajos.

Algunos estudios utilizan estos dos instrumentos a la vez:
el Marital Adjustment Inventory y una versién abreviada del (QRS.
Friedrich, Wilturner y Cohen (1985) estudian los recursos de
adaptacién de los padres de nifos retrasados. Los resultados de
estos dos cuestionarios son significativos: 1los padres son
propensos a la depresién y tienen Dbastantes problemas. La
felicidad del matrimonio estd relacionada con los problemas de 1la
pareja. Los resultados de Donovan (1988) sugieren que el impacto
del autismo y del retraso mental es minimo en 1las relaciones
conyugales. Estas parecen estar aisladas de efectos perjudiciales
del estrés relacionado con la educacién de un adolescente con
deficiencia. Otros factores, como el nivel socioceconémico bajo,
est4dn asociados con la interaccién marital.Para una descripcién

mds exhaustiva de los instrumentos, se puede consultar a Fewell
(1986).

El efecto de la deficliencia mental severa, media y ligera es
estudiada por Blacher, Nihira y Meyers (1987). Los padres pero
generalmente las madres contestan unos cuestionarios escritos y
una entrevista estructurada y semiestrucutrada registrandola para
después codificarla. El1 nivel de deficlencia mental que afecta la

calidad de esta interaccién es la edad del nifo deficlente
asocliada con la severidad.

Kazak (1987) encuentra gque tener un nifio deficiente no estéa
necesariamente relaclionado con el desacuerdo marital, aunque esté
asociado con el estrés psicolégico de la madre. Carr (1988) en su
estudio de seguimiento de familias con nidios con sindrome de Down
prequnta a las madres, 21 afios después sobre su matrimonio. Mé&s
de 1la mitad de las madres dice tener un buen matrimonio y piensa

que 1la 1llegada del bebé con sindrome de Down no afecté su
matrimonio.
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La varliabilidad de todos estos resultados en la satisfaccién
marital sugieren que la respuesta conyugal no es uniforme y que
la presencia del nifio deficiente no necesariamente impide 1la
relacién de los padres y/o incrementa la probabilidad de divorcio
o separaclién. Parece m&s bien, como ya 1lo indican ciertos
estudios (Friedrich, Wilturner y Cohen, 1985; Dusant, Trivette y
Cross, 1986; Gath y Gumley,1986; Blacher, Nihira y Meyers, 1987;
Donovan, 1988; Minnes, 1988) gue existen clextos factores tales
como las caracteristicas del nifo deficliente y ia calidad de 1la
relacién de los padres antes de la presencia del disminuido que
afectan el ajuste marital. Este ajuste puede ser también
influenciado por 1los estilos individuales de 1los padres al
enfrentarse con 1lo0s problemas, 1las relaciones con el sistema
extrafamiliar y los sistemas de soporte y de ayuda. Como sefialan
Cunningham y Davis (1988), 1los aspectos positivos y negativos de
la relacién que mantienen los padres de un nifio disminuido mental
son mAs extremos que los de otra pareja con un hijo normal. No
obstante, a medida que crecen los hijos, estas relaclones se
vuelven méas vulnerables por las exigencias del cuidado dlario vy
la presién sobre los recursos de la familia. Estos autores son
pues, partidarios de prestar ayuda a las famillas con falta de
armonia para reducir otras tensiones.

1.1.2.8ubsistema parental

¢Qué  impacto tiene el hijo deficliente en el padre y en 1la
madre? ¢Cémo se modifican o se adaptan las relaclones entre
ellos?

Tradicionalmente, 1la 1investigacién se ha centrado en el
efecto de la deficiencia del hijo en la madre y su relacién con
¢l y cuando se menciona a los padres, 1la mayorfia de las veces el
término se refiere solamente a las madres.

a)Relacién padre-hijo disminuido mental

Los estudios sobre el padre del nlfio disminuido mental
examinan la reaccién de dste al saber el diagnéstico.

Como mAs adelante se analiza, en el ciclo vital de 1la
familia, 1los padres al saber el diagnéstico de la deficiencia
pasan por una crisis, tanto el padre como la madre, aunque de
hecho se ha investigado poco sobre el impacto del diagnéstico en
el padre. Este también muestra dolor, desespero y miedo ante esta
noticia. Hannam (1975), un padre de un nifio con la trisomia 21
describe sus sentimientos de rabia, agresividad, pensamiento de
matar a su hijo, culpa y miedo de 1o que estaba sintiendo. En
general, 1la literatura parece sugerir que el impacto inicial del
diagnéstico es vivido de peor forma por los padres que por 1las
madres aunque esta conclusién tiene sus limitaciones pues esté
basada en obserxvaciones del estrés, muchas veces no manifestada
por ‘los hombres péblicamente y en los relatos de las madres que
proyectan su dolor en sus cédnyuges.
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El trabajo de Cummings (1976) revela que el padre ests g,
menudo depresivo, preocupado por las necesidades especiales de sy
hijo y se siente inferior como padre. El hijo disminufido mental
es una amenaza para su autoconcepto y para sus valores
socioculturales: independencia, competitividad y éxito. 8in
embargo, el nivel de estrés que experimenta el padre disminuye
con la edad del deficiente. Esta tensién paternal también es
referida en el estudio de Kazak (1987). :

El sexo del disminuido mental areécta la reaccién emocional
del padre en su adaptacién. Farber (1960), Tallman (1965),
Grossman (1972) encuentran que el impacto del retraso mental es
mayor en el padre si el deficiente es un varén, factor que va
ligado al autoconcepto del padxe, & su prolongacién del ego en el
hijo y en el rol de éxito profeslonal que la sociedad pide que 1o
ostente todavia el hombre. El padre es mds vulnerable al estigma
social de 1la disminucién y a las influencias extrafamiliares,
Cunningham y Davis (1988 p.88) sugiere que "el nacimiento de un
bebé deficiente es un shock mayor para la estructura central de
rol Yy la propia estima del padr( porque ésta se basa
fundamentalmente en valores socioculturales como la hombria, 1la
independencia, 1la competitividad y el éxito". Otra explicacién
que sefialan estos autores es que al tratar los servicios mds con
las madres, éstas est&n mAs preparadas para la posibilidad de una
deficiencia. De aqui se deriva que las dificultades de los padres
‘'se deberfan m&s a la falta de recursos que a factores del
genotipo.

La relacién que mantiene un padre con su hijo es una
relacién de compafiero en el juego o modelo para el nifo que
aparecen cuando éste tiene ya unas capacidades de comunicacién.
Este rol puede disminuir y a veces no aparecer en las familias
del disminuido mental severo (Gallagher, <Cross y Scharfman,
1981) ya que por una parte muchos padres no tienen demasiada
-experiencia en una interaccién con nifios pequefios y por otra
parte el nifio disminuido mental permanece bastante tiempo en el
mismo estadio de desarrollo. Asf{, el rol de compafiero de juego se
restringe a «cortos periodos de juegos fisicos hasta que el
deficiente mental ha adquirido unas capacidades cognitivas y de
lenguaje. Se deberia ayudar al padre en este aspecto y animarle a
jugar con su hijo. Cunningham y Davis (1988) comentan gque existen
pruebas de que la participacién del padre aumenta cuando se le da
una orientacién sobre como tratar, ayudar y jugar con su hijo.

b)Relacién madre-hijo disminuido mental

Las madres han sido principalmente el foco de estudio de 1la

familia de un nifo disminuido mental para examinar el impacto de
éste. '
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Beckman (1983) 1indica que las madres de niios disminuidos
mentales experimentan altos niveles de estreées que no estén
asociados ni con 1la edad de los padres,ni con el estatus
socioeconémico ni con el tamafio familiar sino con el néamero de
progenitores en el hogar: 1las madres solas experimentan mé&s
estrés y con las caracteristicas del hijo disminuido: su
respuesta social, su temperamento, los patrones de comportamiento
repetitivo y las demandas inusuales de cuidado. Los problilemas
depresivos son otro tipo de manifestaciones del efecto de 1la
deficiencia mental. Las madres al iqual que los padres sufren
depresiones (Friedrich, Wilturner y Cohen, 1985; Kazak, 1987;
Carr, 1988; Harris y McHale, 19%989).

Los dos tipos de estudios mas clasicos sobre 1la relacién
madre-hijo con necesidades especiales se refieren al concepto de

apego y a la formacién de patrones 1linguisticos en esta
interaccién.

Blacher y Meyers (1983) revisan toda la literatura sobre el
primer tipo de trabajos. Las investigaciones mé&s numerosas se
centran en los nifios con sindrome de Down utilizando
procedimientos de observacién y los episodios de Ainsworth vy
Witting (1969). Los resultados son que los nifios con trisomia 21
estan mds retrasados que 1los nifios normales respecto al
crecimiento afectivo y cognitivo, aunque la secuencia es normal.
Muestran cualitativamente la misma sensibilidad a las situaciones
extrafias en 1los episodios de separacién de la madre y en 1la
presencia de una persona ajena al nifo. El1l contacto ocular, la
sonrisa y todas las respuestas sociales con la madre disminuyen
aunque el nifo produce el tipo apropiado de comportamiento
comunicativo. El apego se desarrolla pero mucho mé&s 1lentamente.
Los resultados con nifios disminuidos mentales con otras etiolo~
gias que el sindrome de Down sugieren la presencia de retrasos e
interrupciones en el desarrollo del apego. Parece, no obstante,
que si el nifio tiene un contacto ocular y una sonrisa de recono-
cimiento, los lazos entre el hijo y la madre se pueden formar. La
conclusién de todos estos estudios es que si el nifio no sabe
estimular a la madre,ésta tendr& clertas dificultades para
interactuar con ¢1, el feed-back no se establecerA.

El estudio de los patrones linguisticos entre la madre y el
nifo disminuido mental puede reflejarse en el trabajo de
Cunningham, Reuler, Blackwell y Deck (1981) que examina las
caracteristicas del 1lenguaje materno con el nifio pequeiio y el
nifio disminuido mental medio y moderado dentro de un contexto de
interacciones. Las madres de nifios normales inician contactos mas
frecuentes con sus hijos que las madres de nifios disminuidos. A
medida que 1la edad mental disminuye, decrece asi mismo 1la
interaccién madre-hijo disminuido. No obstante, en el 3juego
independiente, las madres de nifios deficientes mentales
interrumpen o controlan mé&s frecuentemente el juego de su hijo
que las madres del grupo control. La complejidad del 1lenguaje
maternal en los grupos normales y retrasados no difiere
significativamente aunque las madres de niios disminuidos
responden de forma distinta que las madres de niios normales
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respecto al nivel y comprensién del lenguaje.

De hecho, estos dos tipos de estudios llegan a la misma
conclusién: 1la interaccién entre madre e hijo disminuido mental
se establece aunque a unos niveles inferiores que en la relacién
madre e hijo normal. Esta relacién es un circuito cerrado: si el
nifio no motiva a la madre, ésta no mantiene o continua una
relacién.

El rol asumido por excelencia por las madres es el de
cuidadora ‘de ese hijo disminuido. Schaefer y Edgerton (1981)
explican que las madres tienen las mayores responsabilidades sobre
el hijo aunque los padres intervienen en este rol cuando el nifo
crece. Dunst, Trivette y Cross (1981) encuentran resultados

similares: 1los roles siguen siendo tradicionalmente femeninos y
masculinos. :

c)Relacién padre y madre-hijo disminuido mental

Los estudios sobre 1las interacciones en un ambiente
ecolégico de las familias con nifos disminuidos mentales se han
centrado casi exclusivamente en la diada madre-hijo.

McConachie (1981) estudia 19 familias con un nifo retrasado
mental. Este pasa la mayoria del tiempo con su madre aunque el
padre se dedica a &1 un tercio del tiempo en el que el nifio se va
a dormir, hecho que proporciona un potencial para una interaccién
significativa con el nifo. En las interacciones Yconcentradas",
es decir cuando se comparte una actividad, se presta atencién a
alguien o a algo y existe un fuerte contacto fisico, los padres y
las madres pasan una cantidad de tiempo muy similarxr con el
disminuido mental. Sin embargo, las madres emprenden una relacién
de un nivel mas alto con su hijo que los padres. No existe wuna
relacién entre la calidad y la cantidad de la interaccién, aunque
parece que la calidad es un aspecto critico para el desarrollo
del nifo. En general, 1las madres proporcionan una atencién
concentrada durante las actividades de cuidado del nifio mientras
que los padres actuan de una forma concentrada durante las
actividades de jueqo. Parece ser que si el nifio retrasado mental
tiene un hermano mé&s pequefio, el padre comparte las tareas de
cuidado de los hijos con la madre. La participacién del padre en
todo tipo de actividades crece si entiende a su hijo. 8Si éste
utiliza sonidos y gestos para comunicarse, el padre tiene
dificultades para entenderlo y tiende a confiar en su esposa o en
sus otros hijos para que interpreten lo que dice el nifio con
retraso mental. Estos resultados sugieren que si el padre
entiende a su hijo, est& m&s motivado para pasar mas tiempo con
¢l en interacciones concentradas; en cambio si no lo entiende,
este tiempo disminuye. Bebko, Konstantarenas y Springer (1987)
también encuentran que el feed-back entre padre e hijo no se
establece si éste 4Gltimo no tiene un repertorio minimo de
comunicacién, aspecto mucho mas acusado en su estudio pues su
muestra se compone de autistas. Los factores que incrementan esta
participacién antes que el disminuido mental llegue al nivel
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minimo requerido para 1la interaccién con el padre no estén
claros. .

En este estudio, McConachie (1981) ha podido definir cuatro
patrones de relaciones familiares que no estd&n asociados con
variables demograficas:

1. E1l padre es el principal cuidadoxr: un sclo caso en el cual el
deficlente mental tiene un mes de edad.

2. La madre es la persona que se relaciona diariamente con el
nifo disminuido mental aunque los fines de semana el padre sale
con su hijo bajo la supervisién de la madre.

3. El padre y la madre comparten las interacciones, se turnan
para estar con su hijo los dias de la semana y pasan los fines de
semana y vacaciones todos juntos como una unidad familiar.

4. La madre es la cuidadora principal durante toda la semana.

El estudio de Stoneman, Brody y Abbot (1983) examina 1los
roles y las interacciones en casa de las familias con un nifio con
sindrome de Down comparéandolos con las de las familias con hijos
normales y las diferencias entre las diadas padre-hijo disminuido
y madre-hijo disminuido. La muestra se compone de 16 familias, 8
con un nifio con una trisomia 21 y 8 con nifios normales.

Los roles asumidos por las madres y los padres son muy
similares, principalmente en las relaciones que implican
actividad. El 4nico rol diferente que surge es el rol de maestro.
Las madres de los nifios con sindrome de Down asumen el rol de
maestra el doble de veces que el padre y que la madre y el padre
de un nifio normal. Existen diferencias de roles y de
comportamiento entre las familias experimentales y las familias
control. Las interacciones de las primeras se caracterizan porx
asimetrias de roles; los padres realizan el papel de maestro,
ayudante y manager con un contacto verbal y fisico positivo
mientras que las interaccliones en el grupo control se componen de
juegos conjuntos y los padres son un compafiero de juego més.

Las interacciones de los roles entre los miembros familiares
difieren. Como cabia esperar, 1los nifios del grupo experimental
responden menos a 1os roles de sus padres que los nifios normales
Y ¢éstos manejan mds frecuentemente a sus progenitores que 1los
nifios con sindrome de Down. Es interesante resaltar en este
contexto familiar tri&dico que 103 nifios de ambos grupos no
respondieron proporcionalmente tan a menudo a los intentos de
ensefianza de sus madres como a la de sus padres. Es posible que
cuando el padre asume el rol de maestro se convierta en un
estimulo novedoso para el nifio y as{ sus actividades sean més
interesantes para 1los nifios que las actividades de las madres.
Los padres de nifios normales responden menos a sus hijos mientras
que los padres de nifios con sindrome de Down son mAds sensibles a
la béasqueda de informacién por parte de su hijo. Puede ser que
los padres del grupo experimental se sientan mas presionados para
responder a sus hijos ya que el repertorio de édste es limitado.
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La conducta de los padres disminuye cuando interactuan el
padre, la madre y el hijo disminuido mental. En estas
interacciones triadicas, el padre de ambos grupos adopta una
actividad mas solitaria y asume el 1rol de observador mas
frecuentemente en la presencia de su mujer e hijo que cuando esta
solo con éste. La madre, por otra parte, continua implicada en su
rol de maestra y manager aunque estos papeles de las madres de
nifios con sindrome de Down disminuyen en la triada pero son mas
frecuentes que en las madres de nifios normales. Ambos grupos de
nifios generalmente disminuyen sus verbalizaciones hacia cada
progenitor en esta situacién de triada pero la frecuencia del
comportamiento permanece estable. Por lo tanto, aunque los padres
reduzcan su conducta en la triada, ya que acomodan su presencia
a la del otro adulto, 1la conducta del nifo permanece consistente
y estable en los contextos.

El estudio de Dunst, Trivette y Cross (1986) sobre las
influencias de 1la ayuda social muestra suscintamente que el
namero de fuentes de soporte estd significativamente relacionado
con el ndmero de juegos que se establecen entre los padres y el

hijo disminuido: cuantos mds recursos, mds amplia variedad de
juegos.

Cunningham y Davis (1988) sugleren que la diferenciacién de
roles de los padres: 1la madre se encarga del cuidado diario de
los hijos y de las interacciones internas en la familia y el

padre de las interacciones externas, es una forma de mantener el
equilibrio.

La escasez de estudios de interaccién padres-hijo disminuido
mental es lamentable dada la suposicién de diferencias en la
relacién diaddica y triéddica. Los tamafios de las muestras son en
general, demasiado pequefios para permitir una generalizacién.

1.1.3.5ubsistema fraternal

Los hermanos han recibido poca atencién dentro de 1la
literatura de familias de nifios retrasados. La investigacién se
ha centrado en la relacién entre los hermanos y el impacto del
hermano retrasado en el hermano no retrasado. Las diversas
metodologias utilizadas han producido resultados conflictivos ya
que se han basado en la informacién aportada por los padres.

Los hermanos tienen que aprender a adaptarse y a tratar con
los problemas que presenta el nifo disminuido mental. Las
relaciones fraternas esta&n pues afectadas por la presencia del
deficiente que puede repercutir en el funcionamiento 1individual
de los hermanos normales: alto grado de ansiedad, sociabilidad
mds baja, conflictos con 1los padres... Sin embargo, 1los
resultados de los diferentes estudios sobre el sistema fraternal
no pueden describirse solamente con efectos negativos de estrés o
de deterioro psicolégico sino también con efectos positivos. La
mayoria de los hermanos no estdn afectados adversamente; muchos
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sefialan las ventajas de crecer junto a un hermano con necesidades
especiales: mayor tolerancia y comprensién hacia los demé&s, metas
en la vida que suponen una contribucién a la humanidad...

El sistema fraternal es el tema central de nuestro estudio,
por esta razén desarollaremos este subsistema familiar en los
siquientes capitulos.

1.1.4.Subsistema extrafamiliar

Ya que la experiencia del ptGblico en general en la
interaccién con 1la persona disminuida es muy 1limitada, las
familias con hijos disminuidos mentales, frecuentemente no son
capaces de usar los sistemas sociales de informacién Gtiles para
ellas: familia extensa, comunidad, profesionales que les pueden
ayudar con el disminuido. Friedrich y Priedrich (1981) indican
que estas famillias tienen menos ayuda social que las familias de
nifios normales.

Este subsistema ofrece a la familia del disminuido mental
ayuda en el cuidado diario, en la vigilancia de los nifos, en el
transporte...

a)Familia extensa o amplia

Recientemente, 1los estudios sobre la familia del deficiente
mental se han decantado hacia los efectos del retraso mental en
el padre y en los hermanos. Sin embargo, muy pocos trabajos se
han centrado en el impacto que produce este nifio en 1la familia
extensa y en el subsistema extrafamiliar.

~Efectos de 1la deficiencla en las relaciones con 1la familia
extensa

La mayoria de las veces, no se aprecla el impacto del niio
deficiente en los abuelos y en otros miembros de la familia. Los
abuelos, a menudo experimentan una doble pena: un doloxr por la
pérdida del nieto esperado que mantendria la tradicién familiar y
un pesar y desconsuelo por la carga para toda 1la vida que
significa el tener un hijo deficiente y 1las oportunidades
reducidas de sus propios hijos frente a la educacién del nieto.
Afortunadamente, 1los profesionales estAn empezando a ver que los
abuelos pueden ser un recurso potencial de ayuda para los padres
de nifos disminuidos.En el capitulo 9 describiremos algunos pro-
gramas disefiados especialmente para los abuelos.

Farber {1960), investigando el efecto de 1los niios
deficientes severos en la integracién marital observé gque cuando
los padres del nifio estaban en constante contacto con la madre de
la mujer, 1la 1integracién marital tendfia a ser alta. Y al
contrario, cuando mantenian un contacto frecuente con la madre
del marido, la integracién marital tendia a ser baja. Normalmente
la madre de la mujer mostraba mas simpatia y comprensién por 1la
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situacién de la hija y la madre del marido culpaba generalmente a
la mujer por el hijo deficiente. La percepcién de las abuelas
maternas fue positiva, las abuelas ayudaban a sus hijas en el
cuidado del deficiente mientras que la percepcién de las abuelas

paternas fue negativa, las abuelas eran antipdticas con sus
nueras.

Davis (1967) indica que las relaciones familiares extensas
cambian en un sentido negativo como resultado del nacimiento de
un nifo deficiente. Las abuelas no ayudan a sus hijos y é&stos
resienten inmensamente la falta de apoyo de sus madres. E1l apoyo
efectivo fue definido como un "savoir faire" de 1la abuela
provechoso para las necesidades de la familia. El 75% de 1las
familias con nifios normales habian recibido este tipo de apoyo

mientras que menos del 50% de las familias con un nifio retrasado
no lo habian recibido.

Bentovim (1972) es de 1la opinién que después del
conocimiento del dliagnéstico, cuando los padres necesitan un
apoyo emocional, muy a menudo, 1las abuelas maternas no pueden
ayudar en esta primera etapa ya que tienen que enfrentarse con su
propla crisis de tener un nifio disminuido mental en su familia.

McAndrew (1976) encuentra que un tercio de los 116 padres
entrevistados dljeron haber tenido cambios negativos en sus
relaciones con sus padres y amigos como resultado del nacimiento
de un nifio deficiente fisico.

Molsa e Ikonen-Molsa (1985) estudlian las reacciones y 1la
posterior adaptacién de la familia al saber el diagnéstico de
deficiencia mental. Los abuelos de estas familias muestran unas
reaccliones muy similares a 1la de los padres: negacién,
comportamiento agresivo, depresién, culpa, rechazo, aislamiento,
verguenza vy adaptacién. 8Sin embargo, el 75% de los abuelos se
adapté satisfactoriamente a esta nueva situacién y en mds del 40%
la adaptacién de los abuelos fue inmediata, diferiendo de forma
marcada del tipo de respuesta de los padres.

En tiempo de crisis, 1los hijos buscan ayuda en sus padres.
Por eso, 1las familias con nifios deficientes se vuelven hacia sus
padres. 8in embargo, la mayorfa se encuentra con una falta de
apoyo por parte de éstos y también una falta de apoyo social.

Los miembros de la familia extensa a menudo experimentan
fuertes reacciones emocionales hacia la deficiencia del nifio. No
tienen una energia emocional suficiente para enfrentarse con sus
propios sentimientos de culpa y pesar ni para ayudar a la familia
del disminuido porque no conocen las necesidades diarias del nifio
deficiente y no saben como aconsejar a la familia.

El apoyo de una tia, tio u otro pariente puede ser
extremadamente importante para el nifio deficiente y sus padres.
Cuando esta familia extensa no parece entender o entrar en el rol
de apoyo y ayuda a la familia nuclear, sus reacciones hacia el
nifio pueden ser extremadamente dolorosas para los padres.
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Las relacliones con estos miembros pueden ser la fuente de un
apoyo social importante para las tareas de culdado del nido;
cuando estos miembros no responden hay un vacio evidente y 1las
tareas de la familia nuclear son més diffciles. As{ el estudio de
Gath y Gumley (1986) muestra que solamente el 14,5% de las
familias de nifios mongélicos tenfan abuelas que les ayudaban en
el cuidado del disminuido frente al 35% del grupo control, nifios
retrasados en general. La explicacién de esta diferencia puede
radicar en dgque el sindrome de Down es aparente mientras gque el
retraso mental puede ser asumido por las abuelas como una
lentitud, pereza...

Cunningham y Davis (1988) afirman que las relaciones con la
familia amplia estdn influenciadas por factores culturales vy
geogrdficos. Generalmente, las familias de clase media tienen una
familia extensa muy dispersa reduciéndose la ayuda inmediata y el
contacto diario a pesar del teléfono que puede proporcionarles
una ayuda psicolégica. Cuando la distancia no es tan apreciable,
las mujeres de la familia amplia son las que prestan mayor ayuda
en tareas como la compra o la vigilancia del nifio, dGnicas A&reas

de cuidado que los padres delegan por no ser exclusivas del 1rol
de padres.

-El1 rol de los abuelos

Sonnek (1986) describe el 1rol de la abuela materna en
familias con nifios deficientes entre el nacimiento y los 3 afos
de edad. Las actividades de las abuelas fueron caracterizadas
por:

-circunstancias que crean la necesidad para las actividades de 1la
abuela

-limites que determinan el tipo de actividaces o de
cirscunstancias creando la necesidad del papel de abuela

-factores que facilitan la implicacién continua de las abuelas en
actividades de abuelas.

Para acomodar esta perspectiva del rol de la abuela materna,
se generaron cuatro categorias para reflejar estas influenclas.

l.Actividades del rol de abuela ,

En esta categoria se incluyen posibles actividades que reali-
zan las abuelas con sus hijas, nietos normales o nietos deficlen-
tes. No hay una diferenclia especial entre las actividades del rol
de abuela de un nieto normal y las del rol de abuela de un nieto
deficiente. 8in embargo, en este 4ltimo rol, existe una tendencia
de asumir una tarea de maestro-terapeuta. Parece que el ser
abuela est& muy relaclionado con los roles de ayuda: cuidar vy
encargarse del nifio deficlente, compartir el juego, enseiar al
nieto ciertas habilidades con mucha mé&s pacliencia.

le8



2.Circunstancias

Existen ciertos 1incidentes que crean una necesidad que es
satisfecha por el rol de la abuela.Los factores que provocan la
intervencién de 1la abuela més frecuentemente citados por 1la
familia nuclear son: problemas financieros, nacimiento Y
diagnéstico del nifio deficiente, estilos de vida de la abuela y
de la madre muy similares (mismo barrio, misma iglesia...)

3.Parametros

Por otra parte, exlsten ciertas circunstancias que 1limitan
el rol de 1la abuela como las obligaciones personales, 1la
preferencia de 1la abuela por sus actividades, 1la edad de 1los
nietos (cuanto mé&s mayores menos relacién), el tiempo y las
estaciones del afio (en invierno y en un dia lluvioso las abuelas
maternas no van a casa de sus hijas).

4.Ser abuela

Algunos factores facilitan la implicacién continua de 1las
abuelas en la familia de la hija aunque estos factores no tienen
un impacto directo en el rol de abuela y lo pueden aumentar o
disminuir. Los factores citados son el grado de satisfaccién de
las actividades de ser abuela, en el rol, en la actitud de 1los
nietos y en las vidas de abuela e hija similares.

El estudio de Sonnek confirma la complejidad de la relacién

de 1la abuela materna con la familia de su hija, incluyendo el
nieto deficiente.

b)Comunidad

La mayoria de 1los autores concluyen que debido a 1los
problemas gque plantean los nifios deficlentes, los padres se ven
obligados con frecuencia a pasar mds tiempo en casa. Asi suele

ocurrir que se aislen de sus amigos y de muchas relaciones
sociales que tenian.

Tizard Yy Grad (1961) concluyen que el 45% de las familias
con un hijo retrasado mental mantienen relaciones socliales muy
limitadas y gque tienen un nivel de vida mads bajo y mayores
problemas de economia doméstica que 1las familias sin hijos
deficientes. Este alslamiento puede verse acentuado por 1la
verguenza que sienten algunos padres al "exhibir" en pdablico a su
hijo disminuido.Pero casi todos superan este sentimiento. S8in
embargo, cabe plantearse la siguiente pregunta g§Cémo presenta la
familia el nifo deficiente a la comunidad? Barsh (1961) hizo un
intento de responder a esta pregunta al estudiar las
explicaciones ofrecidas por los padres y hermanos de nifos con
una lesién cerebral. Encontré que la familia utilizaba el término
lesién cerebral. Pero si el hijo tenia problemas neurolégicos
leves, 1los padres eran reaclos a decir lesién cerebral y dudaban
en aplicar algén calificativo al nifio. Otros usaban el término
paralitico cerebral aunque no se conociera el diagnéstico puesto
que esta palabra es méAs comprensible para todo el mundo.
Generalmente, los hermanos seguian la conducta de los padres al
describir al hermano deficiente a sus amigos.
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FParber (1968) concluye que las familias se 1limitan en
todas las relaciones sociales. La madre es la que sufre m&s esta
limitacién ya que es ella qulen suele quedarse en casa para
cuidar a su hijo deficiente. En cambio, el padre aumenta sus
relaciones sociales aceptando ma&s trabajo. De esta forma se ve
més libre de la carga social que representa su hijo. El autor
constaté., que estas familias tenian un grado muy bajc de
integracién marital.

La 'relacién familia-entorno esté sometida a considerables
tensiones y cambios y toda la finalidad de 1la organizacién
familiar puede verse comprometida por el impacto de la
deficiencia. Asi pues, el calificativo que se dé al hijo
deficiente asume gran Iimportancia para los padres en "éxito
profesional®" ya que todavia existe bastante desconocimiento y por
ende, rechazo de estos nlfios por la sociedad, 1o gue implica un
rechazo de la familia.

McAndrew (1976) encontré que después del nacimiento de un
nifio deficiente, 1los amigos se aislan de la familia. Suelzle y
Keenan (1981) indican que las familias de nifios disminuidos se
aislan de las intezacciones sociales, m&s concretamente, el
aislamiento social se refiere al nifio disminuido y no a 1la
familia. El1 disminufdo es rechazado por la comunidad: amigos,
compafieros de clase, ciudadanos... pero la familia, como unidad
sigue visitando a los amigos, a los vecinos... y es visitada por
éstos.

Contrariamente a los resultados de las investiqgaciones hasta
ahora analizadas, Kazak y Marvin (1984) muestran que los padres
de nifios con espina bifida tienen amigos aunque estas redes son
mas pequefias que la de los padres normales. Gath y Gumley (1986)
hallan que el 33% de las familias con nifios mongélicos son

ayudadas regqularmente por un vecino o amigo frente al 22% de las
" familias con niffios normales. Carr (1988) manifiesta gque las
madres no se sienten solas aunque el contacto con los amigos y la
familia aumenta con la edad del disminuido. Sorprendentemente,
Erikcson Y Upshur (1989) encuentran diferencias en la
satisfaccién con el apoyo social. Las madres de nifos sin
dificultades est&n significativamente menos satisfechas en el
apoyo de 1la comunidad que las madres de nifios con sindrome de
Down, deficientes fisicos y con retraso en el desarrollo. Una
posible explicacién radica en el momento de la recogida de datos
ya que se reallzé cuando las familias con nifios deficientes hacia
poco que se habian incorporado en un programa de estimulacién
temprana gque ofrece varios servicios de apoyo a 1las familias.
Harris y McHale (1989) encuentran gque el dmbito menos
problem&tico para 1los padres es su relacién con 1la comunidad.
Solamente el 20% de la muestra tiene alguna dificultad con el
apoyo soclial de la familia extensa y de los amigos.
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c)Profesionales

Suelzle y Keenan (1981) elaboran una investigaclién para
obtener datos sobre la utilizacién de los servicios sociales que
ofrece el estado de Illinois a las familias de nifios deficientes.
La consulta de distintos tipos de profesionales varia con el
ciclo vital familiar.

Las familias en el estadio cuarto y quinto: familias con
nifios en edad preescolar y escolar visitan frecuentemente al
pediatra, m&s que las familias en el estadio sexto y séptimo:
familias con adolescentes y con adultos. Esto refleja tanto una
tendencia hacia la especializacién como hacia la normalizacién ya
que el contacto con el pediatra declina durante el ciclo familiar
pero aumentan las consultas con 1los especialistas: dentistas,
cirujanos, neurélogos y psiqulatras. La visita al pediatra se
transforma en la visita al médico de cabecera. :

En 1la eleccién de escuela y programas, las familias de los
estadios cuarto y quinto buscan consejo y confian mé&s en las
recomendaciones de los médicos mientras que las familias que ya
tienen una <cierta experiencia en el Area educativa se dejan
aconsejar mds por el personal de la escuela o del programa.
Tooley y Moeller (1986) confirman el efecto del profesional de 1la
educacién en los padres.

Los resultados de Gath y Gumley (1986) van en la misma
direccién. Durante los afios preescolares del nifio disminuido, los
padres buscan ayuda en el pediatra y en el asistente social.
Cuando el nifio va a la escuela, el seguimiento de los consejos
del médico no disminuye pero aumenta significativamente 1la
bisqueda de asesoramiento en los maestros.

La familia interactua con todo el sistema extrafamiliar.
Algunos estudios muestran que esta interaccién puede ser tanto
positiva como negativa. Suelzle y Keenan (1981) indican que los
padres de nifios retrasados jévenes buscan apoyo en la basqgueda de
escuelas en los amigos, en otros padres de nifios disminuidos y en
la familia extensa. 8Sin embargo, durante el curso del ciclo
vital, esta demanda de ayuda tanto a la familia extensa como a la
comunidad, amigos, asoclaciones de padres disminuye. Tamir vy
Antonucci (1981) analizan las relaciones de la familia con el
subsistema extrafamiliar desde también la perspectiva del ciclo
vital. Las madres de 1los primeros estadios se sienten mas
ayudadas por la comunidad que por la familia extensa en 1los
momentos de «crisis y necesidad mientras que las madres de los
estadios superiores no diferencian 1la fuente de la ayuda
expresando satisfaccién con cualquier tipo de soporte recibido.
Gath y Gumley (1986) indican que la relacién entre la familia de
nifios con sindrome de Down y la familia extensa es m&s baja y la
relacién con 1la comunidad es més alta que la relacién de 1la

familia normal con estos dos subsistemas del sistema
extratamiliar.
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1.2.Cohesién, adaptacién y comunicacién

La cohesién, 1la adaptacién y la comunicacién, elementos
dindmicos de la interaccién familiar, definen la forma en la que
los individuos y los subsistemas dentro del sistema interactuan.
La cohesién es el grado de vinculacién emocional entre 1los
miembros de la familia, la adaptacién es el nivel de estabilidad
familiar y de reaccién al cambio y la comunicacién es el grado de
flexibilidad entre los miembros de la familia.

Estos elementos cambian constantemente en respuesta al ciclo
de 1la vida y a otros estresores gque existen en 1la familia.Las
familias funcionales son aquellas que son capaces de mantener un
balance en sus niveles de cohesién, adaptacién y comunicacién.Las
familias pueden ser demasiado cohesivas o demasiado distantes,
demasiado rigidas o demasiado caéticas en el cambio, o demasiado
abiertas o demasiado cerradas en su comunicacién. Cada dimensién
debe ser entendida como un continuo. Solamente se consideran como
disfuncionales los extremos. Sin embargo, esto no significa que
las familias funcionales estén siempre en un equilibrio; pueden
moverse hacia 1los extremos en un momento dado, pero no se
gquedardn mucho tiempo en estos periodos. Asi la capacidad para
enfrentarse con el estrés es un proceso activo para lograr un
balance en el sistema familiar.

1.2.1.Cohesié6n

Se define como cohesién familiaxr los lazos emocionales que
tienen 1los miembros entre unos y otros.Se puede entender la
cohesién como la capacidad de la familia para mantener la unidad
y al mismo tiempo permitir 1la individualizacién.En 1los dos
extremos de 1la cohesién estén las familias consideradas como
aglutinadas, sin autonomfa individual y las familias consideras
como desligadas, sin ninguna unidad.

Solamente en las familias disfuncionales toda 1la familia
est4d aglutinada o desligada.Las situaciones ocurren dentro o a
través de los subsitemas. Por ejemplo, una madre puede estar
completamente absorbida por su hijo deficiente mental,
determinando asi toda su vida alrededor de éste. Sus necesidades
sociales y de ocio y su propia identidad (Soy una buena madre) se
centran en su hijo.Asf, 1la mayorfa de las veces, su marido se
puede ver libre o incapaz de entrar en este circulo, intentando
por 1lo tanto satisfacer sus propia necesidades fuera de 1la
familia. Esto provoca un distanciamiento entre marido y mujer vy
entonces la mujer se centra méds en su hijo. Es un circulo vicioso
y la familia se puede quedar atrapada en esta etapa. Munro (1985)
describe un tipo de familia disfuncional gque entra en este
circulo Yy muestra el siguiente patrén de comportamiento 1llamado
por el autor: Evitacién del deficiente. En estas familias un
cényuge puede dirigirse hacia las actividades vocacionales y de
trabajo dejando al otro con la carga de ocuparse totalmente &1
solo del deficiente. Los miembros familiares pueden caer en
depresiones severas que les conducen hacia el aislamiento del
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disminuido: se escapan de la realidad con el alcochol, con las
drogas, con hospitalizaciones inecesarias...

Podemos discernir tres elementos principales de cohesién:
proximidad, apoyo y toma de decisiones. Estos factores pueden ser
considerados como indicadores. Juntos nos pueden sefialar un
indice del nivel de cohesién de una familia.

a)Proximidad

Es el sentimiento de carifio y de cuildado entre 10s miembros
de 1la familia.Se mide determinando dénde se centra 1la energia
emocional de 1los miembros de 1la familia. En 1las familias
atrapadas, la energia emocional se enfoca principalmente en otros
miembros de la familia. En las familias desligadas,los miembros
centran su energia emocional principalmente en personas fuera de
la familia. En las familias equilibradas, la energia emocional se
comparte entre la familia y el exterior.

b)Apoyo

La ayuda es el apoyo emocional o cualquier otra afirmacién
que recibe la familia. Las familias aglutinadas reciben toda la
ayuda desde dentro del sistema familiar y las familias desligadas
reciben el apoyo emocional de fuera.Las familias equilibradas
reciben ayuda tanto de fuera como de dentro de 1la familia. En
general, la madre se encarga del cuildado diario y de las
interacciones y ayuda dentro de la familia mientras que el padre
se encarga de las interacciones y ayudas externas. Es una forma
de mantener el equilibrio.

c)Toma de decisiones

En las familias aglutinadas todas las decisiones conciernen
a todos los miembros.lLas elecciones se realizan sin respetar las
necesidades individuales. En las familias desligadas cada persona
est4 libre para sus elecciones y no tiene que pasar cuentas con
nadie y las inquietudes de toda la familia son irrelevantes. Las
familias equilibradas son capaces de discriminar cuando una deci-
sién la tiene que tomar o bien toda la familia o bien un
individuo familiar.Estas familias equilibradas ponen el enfasis

en el tiempo familiar pero simultdneamente animan los intereses
individuales.

Munro (1985) describe wunas famillas disfuncionales que

pueden constituir un buen ejemplo de una cohesidén demasiado baja
o demasiado alta, caracterizadas como:

1.Exhibicién de una lastima y queja crénicas:

Estas familias:
-provocan una crisis por cada detalle cuando se intenta encontrar
sus necesidades. Est4&n muy preocupadas por la calidad de 1los
servicios y de los profesionales ya que segGn ellos, 1la callidad
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no es adecuada.

-telefonean al profesional a casa a cualquier hora del dfa o de
la noche para comentarle problemas menores, cuando se les dice
que llamen a horas de oficina.
-a veces se dirigen hacia los abogados, la prensa o la televisién
con quejas sobre los servicios sin antes resolver los problemas
con los profesionales de los servicios directes de su hijo.
-atacan verbalmente al profesional por su edad, sexo,
creencias...y piden otro profesional para ellos.
2.Sabotaje del programa.

Estas familias:
-bloguean 1lo0s intentos para manejar el tratamiento de su hijo;
reducen las vigitas a 1los servicios, no continuan las
farmacoterapias...
-rehusan 1la idea de cambiar a su hijo a otro servicio mas
adecuado para 41 o sacan a su hijo del marco educativo al primer
signo de mejoria del comportamiento
-tienen expectativas no realistas o imposibles sobre el
disminuido mental o en el otro extremo sobre su pronéstico.

1.2.2.Adaptacién

La adaptacién familiar es la capacidad de la familia para
cambiar en respuesta a un estrés de situacién o de desarrollo. La
adaptacién en 1las familias equilibradas es un balance entre 1la
estabilidad y el cambio. 8Sin estabilidad, 1la familia no tiene
identidad con una unidad definida, pero sin flexibilidad no puede
resistir al camblio. En la continuidad de 1la adaptacién, 1las
familias rigidas son incapaces de hacer un camblo y las familias
caéticas son continuamente inestables. Por ejemplo, una familla

rigida no puede ser capaz de reconocer que la persona deficiente
ya no es un nifio.

La adaptacién familiar estd compuesta por tres indicadores:
estructura del poder, relaciones entre los roles y las reglas de
las relacliones.

a)Estructura del poder

La estructura del poder se define como el poder relativo y
la autoridad designada a 1los miembros.El miembro familiar que
contribuye mayoritariamente y satisface las necesidades de 1la
familia, tanto 1las emocionales como las materiales, ocupa 1la
primera posicién en la jerarquia familiar.En nuestra sociedad,
generalmente es el padre quien ostenta el poder en la familia.

Sin embargo, algunos miembros pueden formar coaliciones en
contra del miembro mas poderoso para negoclar sobre alguna

decisién. Algunos miembros tienen mucho poder en algunas Areas
pero ninguno en otras.
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Es importante para los profesionales entender la estructura
familiar del poder . Esto es mé&s obvio en la familia con una
estructura de poder autoritaria ya que no se realizard ninguna
decisién de intervencién sin el consentimiento de esta autoridad.
Pero es también importante en las familias equilibradas y en las
rigidas.Las familias equilibradas necesitan tiempo para sopesar
las cuestiones y decidirse en las cuestiones importantes. En las
familias caéticas, el profesional deberad trabajar con la ‘familia
para establecer algtn procedimiento para la comunicacién y el
consentimiento del tratamiento.

b)Relaciones de roles

Estas relaciones se definen por la actividad de cada miembro
en la familia. Generalmente se caracteriza a las familias como
teniendo roles tradicionales o roles 1igqualitarios. En las
familias tradicionales, cada miembro tiene una responsabilidad en
algunas funciones. Por ejemplo, 1la madre tendra los roles de
cuidado de los hijos, de proveer carifio, afecto, atender las
necesidades, es decir las necesidades internas de la familia. Los
padres tendrén el rol de ganar dinero. En las familias 1iquales,
los roles son compartidos; tanto la madre como el padre comparten
las responsabilidades para todas las funcliones.

Las relaciones de roles generalmente no presentan problemas
para las familias, al menos si todos los miembros estdn de
acuerdo en como dividir las responsabilidades. Esto se ha vuelto
un problema en los dltimos afios cuando la mujer ha empezado a
buscar trabajo fuera de casa y ha pedido a su marido de compartir
los trabajos domésticos.

La divisién de roles en las familias de niios deficientes es
paralela a la de las familias normales (Gallagher, Cross vy
Scharfman, 1981). Los maridos asumen el rol tradicional de ganar
dinero y las tareas de mantenimiento de la casa mientras que las
mujeres asumen las tareas domésticas tradicionales y los roles de
cuidado del nifio. A pesar de la incorporacién de la mujer en el
trabajo fuera del hogar, 1o0s roles tradicionales que ha venido
asumiendo, no han cambiado. Esta divisén de roles tradicionales
parece tener un impacto negativo en las madres con un hijo
disminuido mental. Cuando nace un nifio deficiente, la pareja debe
asumir roles que no habta anticipado. A menudo, los nuevos roles
se suman a los roles tradicionales y son casi siempre

responsabilidad de 1la madre con 1las consiguientes demandas
incrementadas del tiempo maternal.

Schaefer y Edgerton (1981) estudian la relacién entre los
roles de 1los padres y 1los determinantes demograficos. No
encuentran una diferencia en los roles de cuidado entre las
madres trabajadoras y las no trabajadores con hijos disminuidos
pero si hallan una discrepancia en 1los roles generales. Las
madres gque trabajan ponen menos interés en las tareas domésticas:
cocina, compra de comida y tareas generales de 1la casa y estén
mads preocupadas por el aspecto financiero: cémo se debe gastar y

175



administrar el dinero, formas de ganar méds dinero.. La madre
trabajadora o no que comparte las actividades domésticas y los
roles de cuidado con su marido indica una mayor satisfaccién
marital. No obstante, estos roles son asumidos mayoritariamente

por 1las mujeres en 1los primeros estadios del ciclo vital,
equilibridndose mas tarde.

Breslau, Salkever y Staruch (1982) encuentran que el cuidado
de un nifio disminuido mental en casa produce un impacto negativo
en la posibilidad de trabajar fuera de casa de la madre,
principalmente de las madres que pertenecen a familias con unos
ingresos por debajo de la media. La reduccién en el mercado del
trabaijo se relaciona directamente con 1la severidad de la
deficiencia y el nivel socioeconémico. Asi, las madres de un alto
nivel econémico no necesariamente tienen que dejar su trabajo
para satisfacer las necesidades de su hijo disminuido mental. En
conclusién, este estudio muestra que la presencia del disminuido
mental afecta principalmente a 1la madre en el aspecto

profesional: se reduce su participacién en el mercado del
trabajo.

Vadasy, Fewell, Meyer, Schell y Greenberg (1984) en su
estudio de 1los roles familiares de 1las familias con nidos
deficientes encontraron gque 1la mayoria de 1las madres (65%)
pasaban S5 horas diarias con el nifio disminuido mientras que
solamente el 27% de las madres dijeron pasar 5 horas con los
otros hijos. Existe un desacuerdo en la pareja sobre quien debe
ser responsable de la mayor parte del cuidado del nifio. El1 61% de
los padres y el 57% de las madres esti&n de acuerdo que las madres
deben ser las responsables de la mayor parte del cuildado del
nifo. El1 35% de los padres pero solamente el 4% de las madres
dicen que el culdado del nifio disminuido debe ser compartido. Sin
embargo, 1la participacién del padre crece con la edad del niio,
principalmente en la ayuda de los trabajos domésticos. Pero en
los roles de cuidado del nifo, las madres asumen la mayoria de
las responsabilidades y la cantidad de tiempo que dedican a estos
roles permanece el mismo a pesar de la edad del nido. Dunst,
Trivette y Cross (1986) estudian los roles familiares también en
familias con nifios disminuidos mentales. Las madres no
trabajadoras se sienten mas satisfechas en su rol de cuidado del
nifio y en las tareas caseras que las madres trabajadoras. Sin
embargo, ¢stas 6Gltimas indican que est&n méas satisfechas con 1la
ayuda que reciben de su marido y de su contribucién al rol
financiero. Los roles maternales permanecen relativamente
estables y tradicionales hasta que el disminuido mental llega a
la edad escolar; 1la madre asume mayoritariamente el cuidado .del
nifio disminuido y las tareas de la casa.

El estudio de Erickson y Upshur (1989) encuentran que en
generxal, 1los padres de nifios deficlientes: sindrome de Down,
problemas motéricos y de retraso no se preocupan ni realizan més
tareas domésticas y de cuidado del hijo que los padres de nifios
sin problemas.La 6Gnica diferencia se halla en 1los padres del

grupo de deficlentes fisicos ya que ayudan significativamente
menos gque los otros grupos.
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Los padres con hijos disminuidos mentales tienen pues, roles
tradicionales. El padre estd preocupado por los aspectos
econémicos, 1la dependencia educacional, social y legal. Percibe
el retraso mental de su hijo como una crisis instrumental: 1le
inquieta el 4&xito social y profesional de su vastago y 1la
capacidad de éste para ser independiente en el futuro, 1inquietud
que va surgiendo cada vez con més fuerza a medida que la familia
avanza en el ciclo vital. La madre perclibe el retraso mental como
una crisis expresiva: le preocupa el hecho de cuidar
correctamente a su hijo, desea que se encuentre bien con 1la
familia y que sea feliz.

Las familias tradicionales con un miembro deficiente tienden
a reaccionar de forma diferente hacia el disminufdo dependiendo
de su sexo. Las familias experimentan menos estrés si el
disminuido es del sexo femenino porque los estereotipos de los
roles tradicionales de este sexo estd4n mAs acordes con 1los
estereotipos de 1la deficiencia: dependencia, pasividad... Las
hijas disminuidas aprenden a asumir las responsabilidades
domésticas consideradas apropiadas para las mujeres mientras que
los hijos deficientes no son capaces de participar plenamente en
los roles de 1los hombres como tener éxito en 1la escuela,

encontrar un trabajo (Farber, 1960; Tallman, 1965; Grossman.
1972).

c)Reglas de relaciones

Son las reglas explicitas o implicitas que guian 1la
estructura del poder de la familia y 1las relaciones de 1los
roles.Cuando hay pocas reglas o éstas van cambiando la familia es
caética. Nadie sabe 1o que se espera de é1. En las familias
rigidas, los miembros creen que la gente no actuaréd de forma
responsable sin un alto grado de control y estructura. En estas
familias hay muchas reglas y el disminuido encuentra grandes
dificultades para llegaxr a una autonomia y tlene pocas
oportunidades para desarrollar 1los limites personales e

internalizar 1las responsabilidades que son importantes para su
independencia.

1.2.3.Comunicacién

La comunicacién es el proceso mediante el cual se traspasa y
se transmite la informacién en las familias.Una comunicacién

abierta y honesta promueve la resolucién de conflictos y
problemas. ‘

Algunas familias o 1individuos adoptan predominantemente
modos de comunicacién racionales o emocionales. Los comunicadores
racionales tienden a intelectualizar la mayoria de los problemas
y los comunican como ideas. Los comunicadores emocionales ven las
cuestiones principalmente como emoclionales vy tienden a
comunicarlas en términos de sentimientos. otra vez, el equilibrio
entre los dos es la posicién éptima.
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Una comunicaclién efectiva implica tres componentes: enviar
mensajes claros, recibir 1los mensajes es decir escucharlos vy
proveer un feed-back tanto positivo como negativo.La capacidad de
cada miembro de la familia en estos tres componentes se relaciona

con los modos familiares de comunicacién (raclional o emocional)
para producir un estilo de comunicacién.

En una familia con muy poca comunicacién, 1las cuestiones no
se discuten. La poca comunicacién gque se produce estd muy
intelectualizada Y generalmente va acompaiada por unas
capacidades comunicativas pobres: mensajes incompletos, escucha
inefectiva y muy poco o ningén feed-back. Las familias con mucha
comunicacién 1lo discuten absolutamente todo. Generalmente las
cuestiones son nmuy emotivas y se comunican en términos de
sentimientos. También se caracterizan por capacidades
comunicativas pobres: mensajes confusos, escucha pobre y un feed-
back muy cargado. Las familias equilibradas tienen buenas
capacidades comunicativas. Pueden también discriminar entre las

cuestiones racionales y emocionales y comunicarse de una forma
adecuada.

Muchas familias con disminuidos parecen evitar el estrés
evitando 1la comunicacién.Pero cuesta mucho discernir si la fami-
lia es poco comunicativa o es una forma de no afrontar 1la ten-
sién. Otra forma de actuar de una familia, en este caso dis-
funcional es la relatada por Munro (1985).En estas familias
existe una hostilidad muy marcada:
~-Los padres raramente muestran carifio y afectividad entre uno vy
el otro. El1 matrimonio est& caracterizado por intercambios
sarcasticos, argumentos violentos, asuntos amorosos y finalmente
el divorcio.

-Existe wuna intensa rivalidad fraterna que acaba en la adultez.
Los hermanos dudan entre enfrentarse con el deficiente o competir
con &1 para comprobar a cual de los hijos los padres quieren mas.
-La violencia fisica es comén. La hostilidad siempre presente

puede facilmente ser proyectada en los profesionales atacéndoles
verbalmente o fisicamente.

La interaccién famillar es un Juego complejo entre
individuos y subsistemas dentro de la familia y cada persona
tiene un rol diferente dentro de cada subsistema. Las reglas de
interaccién se rigen de acuerdo al nivel de cada familia de
cohesién, adaptabilidad y comunicacién. Una familia puede estar
equilibrada en cada una de estas dimensiones,en un extremo o en
otro o en todos o equilibrada en alguno y extrema en otros.

Mink, Nihira y Meyers (1983) han llevado a cabo un estudio
con familias de nifios retrasados mentales moderados que mediante
el andlisis de clusters revela cinco tipos distintos de familias.
Ademés de las variables demograficas, los clusters son
establecidos por los niveles de cohesién, adaptacién Y
comunicacién de la famillia. Los clusters 1 y 4 muestran familias
equilibradas en todos estos aspectos citados. Los clusters 3 y 5
muestran unos niveles bajos en cohesién, adaptacién Yy
comunicacién: familia desligada, caética y nada expresiva. El
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cluster 2 es una familia equilibrada en 1la comunicacién, algo
desligada y rigida. Las familias equilibradas son las que son
menos vulnerables al estrés y tienen una buena organizacién, una
diferenciacién de roles explicita o implicita convenida, una
libertad de expresién y una toma de decisiones. Blacher, Nihira y
Meyers (1987) retoman el procedimiento del estudio de Nihira vy
colaboradores comparando 1las familias con un hijo con retraso
severo, medio y moderado. Las familias con un nific severamente
disminuido son 1las familias que presentan 1los niveles de
cohesién, adaptacién y comunicacién mas bajos mientras que 1las
familias mas funclionales son las que tienen un hijo con una
disminucién moderada. Mink, Blacher y Nihira (1988) realizan el
mismo tipo de investigacién que los dos estudios precedentes pero
con familias con nifios deficientes mentales severos. Los
resultados confirman los cinco tipos de familias del estudio de
1983. Estos estudios muestran que las familias con una buena
organizacién, diferenciacién de roles, 1libertad de expresién vy
toma de decisiones son menos vulnerables al estrés.

La gran mayoria de las familias con miembros disminuidos se
sienten razonablemente cémodos con la dindmica escogida. Es
importante entender el impacto de la intervencién: g¢Va a originar
un mayor acercamiento o desentendimiento entre algunos de 1los
miembros? ¢Es el camblio demasiado rdpido o radical para una
familia en determinado nivel de adaptabilidad? ;Interpretarad 1la
familia 1la 1informacién esencialmente en el nivel emocional o
racional? ;Podrdn los miembros expresarse claramente? ¢Escuchar
con atencién? E1l lograr la cooperacién con los programas es a
menudo un asunto de comprender la adaptabilidad de la familia.
¢Quien va a tomar la decisién? Quién serd responsable de los
papeles involucrados?
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