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3. ANALISIS DE LOS CUESTIONARIOS Y DE LA ESCALA DE ESTIMACION

3.1.Cuestionarios

Vamos a analizar conjuntamente el cuestionario de los padres
y el de los hermanos.

3.1.1.Codificacién, tabulacién y anédlisis 4

los datos

Las cateqorfas de casi todas las variables de que constan
los dos cuestionarios las hemos elaborado a priori. Estas corres-
ponden a las preguntas cerradas y la escala utilizada es orxdinal
con 6 ftems. Las preguntas abiertas se codifican mediante wuna
escala nominal y la categorizacién se ha realizado a posteriori.
Las preguntas semiabiertas también utilizan una escala nominal.

Una vez codificadas todas las variables, hemos pasado a la
tabulacién realizando las matrices de datos correspondientes para
introducirlas en el programa estadistica SPSS-PC. Con éste, hemos
realizado nuestro andlisis de datos mediante el subprograma
"Frequencies" para obtener una descripcién simple y grdfica de
las variables.

El cuestionario a los padres pretende descubrir la realidad
de los hermanos desde el punto de vista de sus progenitores para
verificar si la opinién de los padres coincide con la de 1los
hermanos. Por lo tanto, las &reas temdticas que abordaremos son:

-Conocer las caracteristicas familiares

-Conocer la realidad de los hermanos de los disminuidos mentales
segtn los padres

-Conocer el modelo de adaptacién segtn los padres

A continuacién especificamos cada &rea temdtica con sus
objetivos generales especificos, el tipo de variable y la escala
utilizada. Hemos de tener en cuenta que todas las preguntas de
este cuestionario se refieren a los hermanos pero desde el punto
de vista de los padres. Las fuentes en las que nos hemos basado
para el contenido del cuestionario proceden de toda la revisién
bibliogrdfica que hemos realizado. Aunque algunos estudios
encuestan o entrevistan a los padres, no hemos podido locallizar
estos instrumentos pues los articulos que describen las investi-
gaciones no los incluyen.
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1.CONOCER LAS CARACTERISTICAS FAMILIARES

Objetivos generales Objetivos especificos  Variable Escala
{.Conocer las carac- 1.1.Conocer las carac- {.Edad Noainal
teristicas fami-  teristicas del padre
liares 2.Estudios
1.2.Conocer las carac- 3.Edad
teristicas de la madre
4,Estudios
1.3.Conocer las carac-  S.NGmero de hi jos
teristicas de los hi jos
t.4.Conocer las carac-  6.Centro
teristicas del dismi-
nuido 7.Diagnédstico
8.Edad diagndstico
9.5exo
10.Edad
{1.0rden nacisiento
2.CONGCER LA REALIDAD DE LOS HERMANOS
f.Conocer 1a inter-  1.1.Conocer la actitud 12.Insistencia en la Ordinal
accidn fraterna de los padres relacién
1.2.Conocer el tipo de  {3.Cordialidad de la
relacidn relacidn
14,Frecuencia peleas
15.Hermano castigado
2.Conocer la es-  2.1.Conocer las varia-  16.Sobreproteccidn
tructura familiar ciones ideolégicas
17.Resentiniento de
la actitud
3.Conocer tas fun-  3.l.Conocer la funcién  18.Futurc disminuido  Nosinmal
ciones familiares econdmica
3.2,Conocer 1a funcién  {9.Nivel de responsa- Ordinal -

de cuidado fisico

i

bilidad

20.Frecuencia de res~
ponsabilidad



3.CONOCER EL MODELG DE ADAPTACION

1.Conocer el proceso
de evaluacidn del
estrbs

3.3.Conocer la funcién
de descanso y recupera-
cidn

3.4.Conocer la funcidn
de socializacidn

.3.9.Conocer 1a funcidn

de autodefinicidn
3.6.Conocer la funcidn

de orientacidn

3.7.Conocer 1a funcidn
de educacibn

1.1.Conocer la evalua-
cidn prisaria

1.2.Conocer los re-
cursos para el afronta-
siento

312

21.Tareas domesticas

22.Atencitn  a  los
hi jos
23.0cio de los hi jos

24, Actitud del disei-
nuido en el juego

25.Exogencia escolar

26.Influencia del
disainuido en tos re-
sultados escolares

27.Nivel de informa-
cidn dad

28.Nivel de comunica-
cién

29.Actitud ante 1la
comunicacién sobre el
tema de 1a deficien-
cia

30.Frecuencia de pre-
guntas de los hi jos

31.Definicidén de la
experiencia

32.Falta de inforaa-
cidn

33.Tipo de ayuda

Nominal



3.1.3.Validez del cuestionario g-ios hermanos

El cuestionario a los hermanos pretende ser un instrumento
que confirme los resultados de la entrevista, amplidndola a una
muestra mayor. Por lo tanto, las &reas temdticas que abordaremos
son las mismas que las de la entrevista en profundidad. Estas
son:

-Conocer las éaracteristicas personales del hermano

-Conocer la realidad de los hermanos de los disminuidos mentales
-Conocer sus necesidades primarias

-Conocer sus necesidades secundarias

-Conocer el modelo de adaptacién de los hermanos

El cuadro resumen que presentamos a continuacién muestra 1la
especificacién de éstas 4&reas con sus objetivos generales,
especificos, variables e ftems y tipo de pregunta. Algunas de las
preguntas y de los items de este cuestionario est&n sacados de
una encuesta realizada por Grossman (1972) porque responden a los
objetivos sefialados.Todas las demds surgen de nuestra revisién
bibliogrA&fica, pues 1igual que en el cuestionario de los padres,
la casi totalidad de los estudios no incluyen el instrumento
utilizado.
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1.CONDCER LAS CARACTERISTICAS DEL HERMAND

Objetivos generales Objetivos especificos  Variables Escala
1.Conocer las caracteris-  1.!.Conocer los datos  1.Edad Noainal
ticas personales personales

Z.3ex0

3.0rden de nacisienz  Razén

to

1.2.Conocer los datos 3.Tipo de escuela Noainal

6.Estudios

1.Conocer 1a interaccién  1.1.Conocer el tipo  7.Cordialidad de la  Ordinal

fraterna relacidn relacidn

8.Tipo de relacién Nominal

{2.Frecuencia de las  Qrdinal

1.2.Conocer los mo-  9,Disponibilidad para

sentos de 1a relacidn estar con el deficien

P24 A P

ra jugar, ayudar al

disminuido
1.3.Conocer 1a acz  l.Insistencia en la
titud de los padres relacidn

2.Conocer 1a estructura  2.1.Conocer las varia  13.Aceptacién abuelos

faniliar ciones en las caracte  maternos
risticas de los sien:
bros 16.Aceptacidén abuelos
paternos
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las funciones

—memcaveas waseamedaael

3.1.Conocer 1a  fun-

cibn econdaica

3.2.Conocer 13 fun-

e medm—cana -

citn de cuidado fisi-

Anme we meewann wwRee

25.Padre ads afectado

26.Tipo de relacidn

------------

felicidad familiar

28.Tipo de atencién
fasiliar

P25 22 044

...........
e m e ——————a—a -
——————

&322 204

32,Tareas domesticas

33, Nivel de responsa-
bilidad

p3-4-3 0025307 J-S

-------------------
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36,Canbic de planes

37.Tipo de actividad

Tipo de juegos

R mcnaiaca G=a

minuido en el juego



3.3.Conocer 1a  fun-

2240540033 Nuy- 54

tién autodefinicidn

- s -

..............

..................

[TV ]

L1204 P M S S

RE-24-3-315 032824

——t-—

en el juego

P20

47.Conducta del her-

—madmm ey  emn meen

———— mw decowea

ainuide en general

49, Nisero de amigos

frdinal

en la infancia

P S -

——aan S - -

2sigos en c3sa

52.Nivel de verguenza
con los amigos

54,Exigencia escolar/
profesional

- o -

———— -

99.Exigencia a causa
del disminuido

_——- e aawam=ad

b+ 43 - 2404}

disminuido

36

S7.Sentimientos hacia

- o 4 -

el anmap mcmwocesn

P24 22044224



3. CONGCER

2.Conocer las necesidades

respecto a los padres gque
tiene el hersans

3.Conocer las necesidades

sidades sobre los sen

timientos

S VA

leas

13.Hernano castigado

97.5entinientos hacia
el disminuido

LR+ L -

3.7.Conocer 1a  funz  B0.Influencia en los
cién de orientacién resultados escolares
3.8.Conocer 13 fun-  62.Conocimiento de la  Nominal
cidn de educacidn disainucign
67.1spresitn del
diagnéstico
LAS NECESIDADES PRIMARIAS
1.1.Conocer las nece-  62,Conocimiento de la
sidades sobre la cau-  dismigucidn
sa, pronfstico, sen:
timientos, ayuda, 63.Tipo de disainu-
servicios y future cidn
§4.Tipo de problesa
63.Repugnancia fisica  Ordinal
b6.Percpecidn de la
deficiencia
30.Planteasiento del
futuro
2.1,Conocer las nece-  74,Tipo de ayuda por  MNosipal
sidades sobre las ex-  parte de los padres
pectativas, sentimien
tos,actitudes y ayuda  2B,Tipe de atencién  Ordinal
faniliar
23.Percepcién  del
favoritisse
63.Comunicacidn
33.Nivel de responsa-
bilidad
13.Inguietudes Nosinal
3.1.Conocer las nece-  12.Frecuencia de pe- Ordinal



4.Conocer las necesidades

4.1.Conocer las nece-

respecto 3 los asigos

4. LONQCER LAS NECESIDADES

sidades sobre los aai

Amosnll Logen mal a-a

gqas

JECUNDARIAS

1.Conocer los recurses

1.1,0onocer log recur

--------

995 a0 casd

30.Planteaniento del

paa  satisfacer  las

pecesidades respecto al

sos para satisfacer

futuro

las  necesidades de

[-0-0-3-2 85+ 3-F- S+ 3

disainuido causa,prondstico, sen  3i.Fuburo Noainal
tisientos,  ayuda,
servicios y futuro 82.Congcimiento de 1a
disainucidn
2.Conocer los  recurses  2.1.Conocer los recur  61.Nivel de comunica-  Ordinal
para  satisfacer las  sos para satisfacer cidn
necesidades respecto a  las expectativas, co: -
los padres aupicacién, sentimien  6£3.Tesa de conversa-
tos, actitudes y ayu-  cidn
da a los padres
- Bb.Actitud de los
padres ante el tesa
de la deficiencia
3.Conacer los recursos  3.1.Conocer los recur  30.Noabrasiento del
para  satisfacer las  sos para satisfacer  deficiente
necesidades respecto 3 las necesidades sobre
los anigas los amigos
3, CONOCER EL MODELO DE ADAPTACION
1.Conocer el proceso de  1.2.Conocer los recur  74.Tipo de ayuda Noainal

evaluacidn
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3.2.Escala de estimacién

3.2.1.Codificacién, tabulacién y andlisis de los datos

Las categorias de las variables de la escala de estimacién
estdn agrupadas en una escala numérica con 5 grados de estimacién
desde totalmente en desacuerdo hasta totalmente de acuerdo,
excepto en dos preguntas que hemos utilizado 6 items de wuna
‘escala ordinal desde siempre hasta nunca.

Una vez realizada 1la matriz, se ha introducido en el
programa SPSS-PC para obtener una descripcién de las variables.

3.2.2.Validez de la escala

La escala pretende averiguar el estado aceptable de 1las

necesidades y de los recursos. Por lo tanto, sus &reas tematicas
seran dos:

-Conocer el estado aceptable de las necesldades
-Conocer el estado aceptable de los recursos

-Conocer las caracteristicas personales de los expertos
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Objetives generales

{.Conocer las necesidades

Objetivos especificos

1.1.Conocer las necesi-

Variable

1.Nivel de inforaacién

respecto al disainuido

2.Conocer las necesidades

dades sobre la causa de
la deficiencia, senti-

6.Repugnanci fisica

aientos, ayuda, servi-

2.1.Conocer las necesi-

T.Modificacidn de la repugnancia

3,Tipe de inforsacidn

12.Facilidad de aceptacidn

13.Tipe de ayuda : servicios

14.Tipo de ayuda: juegos

16.Ayuda social del heraano

17.Ayuda en el jueqo

18.Rel del hermano

19.Futuro del disainuido

20.Exigencia escolar

respecto a los padres

dades sobre las expecta-
tivas, sentinientos,

21.Resultado escolar

actitudes y ayuda a los

320

22.Presidn familiar

23.Resultado escolar

24.Actitud escolar

23.Presidn fasiliar en el juego

27.Tena de la deficiencia

mmawcme e me eheccamaseas

28.Informacién de los padres

29.Tipo de comupicacidn

30.Influencia actitud de los




3.Conocer las necesidades 3.1.Copocer las necesi-

32.Desatencién

37.Roles superiores

39.Efecto de los roles

41.Relacién de pareja

42, Ayuda a la fasilia

43.Heraano castiqado

respecto a los hersanos dades scbre los senti-
sientos 44.Afectividad
43.Sentinientos negativos
46.Culpabilidad
47.Sentimientos positives
4.Conocer las necesidades 4.1.Conocer las necesi- 48.Reuniones heraanos
respecto 3 los amigos dades sobre los amigos

2,NECESIDADES SECUNDARIAS

1.Conocer los recursos 1.1.Conocer los recursos

49.50cializacidn

50, Intercanbios sociales

31.Relaciones sociales

27.Informacidn padres

sobre las distintas nece- respecto al disminuido,a
sidades los padres, a los

heraanos, a los asiges

321

3.4.Homento de 1a informacién

13.Tipo de ayuda: servicios

48,Reunicnes con hersanos

cccanmddonina-

23.Presencia nds hermanos




3.3.Triangqulacién

Ya que nuestra investigacién wutiliza una metodologia
ecléctica pero su base es 1la cualitativa puesto que la
cuantitativa apoya los datos extraidos de la primera, nos parece
mucho mads interesante, en lugar de plantear la fiabilidad de cada
uno de 1los instrumentos cuantitativos, tal como 1lo habiamos
propuesto en el capitulo anterior, hacer referencia a la
triangulacién de métodos que puede equipararse a la fiabilidad.

Hemos -pues utilizado la triangulacién metodolégica, es decir
diferentes métodos sobre el mismo objeto de estudio. En 1la
interpretacién de 1los datos se podra observar y verificar 1la
confrontacién de 1los resultados de todos 1los instrumentos
utilizados. En el caso de que no coincidan, hemos abordado 1la
causa reflexionando sobre los posibles motivos.

En nuestro modelo de valoracién hemos diferenciado en 1los
distintos niveles: realidad, necesidad y recurso, el estado
observado y el estado aceptable. En estos dos estados convergen
la trianqulacién de métodos que se puede representar medlante los
cuadros que presentamos a continuacién:

Padres Hermanos

Cuestionario Cuestionarlio Entrevista

~

Estado observado

Expertos: escala de estimacién

Estado aceptable

Bibliografia

Podemos afirmar que la gran mayoria de los resultados de los
distintos instrumentos se correponden entre ellos,
proporcionédndonos asi confianza en nuestros hallazgos.
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4. VALORACION DE NECESIDADES

Una vez codificados, tabulados y analizados los datos de los
distintos métodos se han descrito e identificado las necesidades
primarias y secundarias del estado observado y del estado
aceptable. Después se ha realizado el andlisis de discrepancia y
la priorizacién de las necesidades.

4.1.Necesidades primarlias

4.,1.1.Andlisis de discrepancia

El an&lisis de discrepancia es una técnica para comparar el
estado observado con el estado aceptable. El objetivo de esta
comparacién es identificar y analizar las diferencias existentes
entre los dos tipos de estados.

En las necesidades primarias, el andlisis de discrepancia
muestra el porcentaje de los hermanos que presentan necesidades,
excepto en el caso de los sentimientos de los hermanos en el que
se ha tabulado 1la frecuencla de aparicién, en 1los distintos
Ambitos estudiados en los cuales, en opinién de 1los expertos
(estado aceptable), pueden manifestarse. Aunque el tanto por
ciento de los hermanos que dicen tener una necesidad en alguno de
los criterios sea bajo, los hemos considerado pues creemos que no
podemos meter a todos los hermanos en un "mismo saco". Siguiendo
toda 1la filosoffa que subyace en nuestro trabajo, debemos tener
en cuenta todas las necesidades, a pesar de obtener un bajo
porcentaje porque 1los hermanos, como individuos, difieren
respecto a la evaluacién estresante de su situacién de convivir
con un disminuido mental, a su sensibilidad vy a su
~vulnerabilidad. Solamente en un caso, en el cual la necesidad se
presenta en el 4,9% de los hermanos, hemos considerado que el
porcentaje era muy poco significativo.

Hemos utilizado tres simbolos para el andlisis de
discrepancia:

=== cuando no existe diferencia, por lo tanto no hay necesidad

=/= cuande existe diferencia a favor del estado aceptable, es
decir 1la realidad no lleqga al est&ndar minimo descrito en el
estado aceptable, consecuentemente la necesidad es latente.

### cuando existe diferenclia a favor del estado observaao, es

decir 1la realidad supera el esté&ndar en el estado aceptable. no
existiendo por lo tanto necesidad.
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4.1.2.Priorizacién de las necesidades

La priorizacién de las necesidades es un tema complicado vy
delicado y conflictivo. Se ha prestado poca atencién a la validez
y utilidad de sus métodos y a todos 1los problemas tedricos,
técnicos o politicos que plantea.

Ssomos conscientes que el método utilizado por nosotros no es
el mi&s adecuado. Por una parte, no podemos utilizar un andlisis
cuantitativo puesto que nuestra metodologfia es ecléctica. Por
otra parte, una de las primeras criticas que nos podemos hacer es
que en el disefio de los instrumentos no tuvimos en cuenta este
aspecto de la priorizacién de las necesidades encontrédndonos asf
actualmente con este problema. Hemos intentado resolver estos
aspectos seleccionando dos criterios. El primero se refiere a los
hermanos afectados por 1la necesidad, es decir 1la frecuencia
definida por Cabrera (1987) como la extensién entre los sujetos
de 1la necesidad y ordenando entonces las necesidades desde el
valor mads alto hasta el mas bajo.

Las necesldades primarias, en nuestro estudio, pueden
dividirse en necesidades de 1informacién y en necesidades
familiares. Puesto que, como veremos en el correspondiente
capitulo, el primer tipo agrupa casi el 60% de las necesidades
encontradas, utilizamos este criterio cuantitativo para realizar
la primera priorizacién. Seguidamente, en cada grupo, utilizando
el criterio de la extensién, ordenaremos las necesidades de 1la
forma indicada anteriormente.

El segqundo criterio es la extensién de la necesidad entre
los sujetos primero en los cinco apartados del an&lisis de
discrepancia y después en los a&mbitos para pasar segquidamente a
. la ordenacién de mayor a menor de las necesidades que componen

estas subdivisiones, tanto en las de informacién como en las
familiares.

4.2.Necesidades secundarias

Hemos planteado la valoracién de las neceslidades secundarias
de una forma algo distinta que la de las necesidades primarias.

4.2.1.Andlisis de discrepancia

En el anélisis de discrepancia, como se podr& comprobar mas
adelante, no hemos 1indicado el porcentaje de hermanos que
utilizan wuno u otro recurso por varios motivos. El lector podra
apreciar que 1las proporciones de las necesidades primarias no
coinciden con las secundarias. Muchos de los hermanos,
actualmente. no presentan una necesidad en los &mbitos descritos
pexro en el pasado (algunos de los hermanos 1o expresan m&s
abiertamente gque otros) la manifestaron y buscaron entonces 1los
recursos para satisfacerlas. Ya que realmente lo que nos interesa
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saber es cémo y por queé canales han encontrado una solucién a su
necesidad para poder fomentar estos recursos u otros, no hemos
preguntado explicitamente en nuestra investigacién que caminos
pensaban utilizar o estaban utilizando actualmente los hermanos
que padecen algan tipo de necesidad ya que muchos de ellos
todavia no saben cémo lo van a solucionar.

El aspecto que nos interesa de este andlisis es conocer
cuales son los recrusos considerados como aceptables que utiliza
el hermano, cuales no y cuales ha encontrado ¢l mismo que no se
contemplan en el estado aceptable. El primer tipo los
simbolizamos mediante ===; el sequndo por =/= y el tercero por
Bé#. Seguidamente, cuando se den estos dos @Gltimos casos
analizaremos sus causas; es decir el por qué no existen en el
estado observado y en el aceptable, aunque légicamente, nos
centraremos mi&s en el segundo puesto que son los recursos ideales
es decir m&s aceptables. Los observados se deben tener en cuenta
pues surgen debido a que en nuestro pais, muchos de los recursos
aceptables no existen, y los primeros son las estrategias de
afrontamiento que tienen 1los hermanos para adaptarse al
disminuido. En el analisis de discrepancia, pues, identificamos

los recursos aceptables y sus posibilidades de encontrarlos en
nuestro palis.

4.2.2.Priorizacién de los recursos

Hemos seleccionado la intensidad como criterio principal de
la priorizacién de las necesidades secundarias. La intensidad es
definida por Cabrera (1987) como la discrepancia entre el estatus
actual y el estatus ideal que supone satisfacer la necesidad en
concreto. Tratamos y conceptualizamos la intensidad mediante el
ntmero de 4&mbitos y necesidades satisfechos por 1los recursos.
Esta intensidad queda ma&s delimitada con unos criterios
secundarios gque son: 1la exlistencia del recurso en nuestro pais,
su utilizacién por parte de los hermanos y 1las ventajas y
dificultades que conllevan y sus posibilidades de solucionarlas.

Los recursos surglidos del andlisis de necesidades pueden
dividirse en recursos internos y recursos externos. Los internos
son todos aquellos medios o estrategias proplos de los hermanos
que sin tener que recurrir a una ayuda externa, utilizan en los
momentos de necesidad. Los externos se refieren a todos aquellos
medios que tienen los hermanos para satisfacer las necesidades
pero que no controlan porque no dependen o muy poco de ellos. En
la priorizacién, consecuentemente, nos centraremos en éstos

Gltimos pues son las alternativas de intervencién en las cuales
podemos incidir.

Por 1lo tanto, primero priorizaremos los recursos segtn la
intensidad. Después, aunaremos este criterio con el de 1la

existencia y wutilizacién y finalmente con las ventajas y sus
posibilidades de solucién.
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F) INTERPRETACION DE LOB8 DATOS8

Una vez analizados los datos, debemos interpretarlos. Este
apartado, por 1lo tanto, estd dedicado totalmente a esta
interpretacién que sigue el modelo de valoracién de necesidades
presentado en el apartado F.

El capitulo 14 plantea la realidad de los hermanos de 1los
disminufdos mentales bajo 1la perspectiva sistémica. Asfi,
estructuramos los datos bajo tres apartados: interaccién
fraterna, esctructura y funciones. Esta realidad observada junto

con la realidad aceptable nos 1lleva a poder plantear las
necesidades.

Los capitulo 15 y 16 describen las necesidades primarias vy
secundarias respectivamente bajo los mismos apartados:
necesidades y recursos: estado observado; necesidades y recursos:
estado aceptable; andlisis de discrepancia y priorizacién de las
necesidades y de los recursos. Todos estos apartados siguen un
mismo eje: 1los &mbitos del disminuido mental, de los padres, de
los hermanos, de los amigos y de la adultez. La priorizacién
sigue también un mismo hilo: bésqueda de clases de necesidades y
recursos y los criterios para su priorizacién.

El 6ltimo capitulo de este apartado, el 17, trata del modelo
de adaptacién de 1los hermanos describiendo el proceso de
evaluacién ante el acontecimiento de la presencia del disminuido
mental, el afrontamiento que utilizan para superar esta situaclén
y la influencia de los contextos ecolégicos. Finalmente, en el
dltimo apartado exponemos la evaluacién y el afrontamiento de los
hermanos que interpretan su experiencia como estresante.
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CAPITULO 14. REALIDAD DE LOS HERMANOS DE LOS DISMINUIDOS MENTALES

Las relaciones fraternas son tnicas en muchos aspectos ya
gque los hermanos pasan mucho tiempo 3Jjuntos y comparten unas
experiencias que les influyen de una manera bastante poderosa. La
relacién entre un hermano normal y un hermano disminuido mental
se inserta dentro de esta experiencia pero 1le da un cariz
_especial a causa de su propia naturaleza que afecta a todos los
factores que componen el subsistema fraterno. El1 hermano debe
enfrentarse a un tipo de relacién especial que conlleva toda una
serie de respuestas emocionales y cambios funcionales que tiene
que asumir, adaptandose asi a la situwacién de convivir y crecer
junto a un hermano deficiente mental. Cada hermano, como
individuo d4nico que es, sigue su proceso de adaptacién que
légicamente puede diferir del de otro hermano, pero sin embargo,
parecen existir unos aspectos casi comunes a todo este grupo. En
este capitulo, vamos a discernir estos factores siguiendo el

punto de vista sistémico como ya lo hemos hecho en el capitulo
tedrico.

En la primera parte de este capitulo, describiremos vy
analizaremos la interaccién fraterna descubriendo su naturaleza y
la incidencia en ésta de dos factores: tiempo disponible vy
motivacién de 1la relacién, que consideramos importante por su
influencia en la interaccién. Segquidamente, interpretaremos los
datos que nos indican el significado de cada tipo de relacién

fraterna para finalmente estudiar como cambia a través del ciclo
vital.

En la segqunda parte, describliremes y analizaremos 1la
estructura familiar. Esta est& compuesta por diversos factores
que influyen en la relacién fraterna. El primero que estudiaremos
se refiere a las variacliones en las caracteristicas de 1los
miembros familiares que incluyen las diferencias individuales:
grado de deficiencia, sexo; el ntmero de hermanos; las relaciones
del sistema: relacién dentro del sistema fraterno y relaciones
del sistema con el extrafamiliar. El segundo factor hace
referencia a las variaciones en el estlilo ideolégico formadas por
las actitudes de 1los padres hacia la disminucién y hacia los
otros hijos; la atencién de los padres.

Finalmente, en la tercera parte del capitulo describiremos y
analizaremos 1las funciones familiares: econémica, de cuidado

fisico, de descanso Y recuperacién, socializacién,
autodefinicién, afectividad, orientacién y educacién,
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1.INTERACCION FRATERNA

El subsistema de los hermanos funciona de una forma bastante
independiente dentro de la estructura familiar y a la vez de una
manera din&mica ya que cada hermano afecta al otro y viceversa.
¢Qué tipo de interaccién existe entre un hermano y su hermano
deficiente mental? Vamos a tratar de descubrir esta relacién a
través de nuestros resultados.

1.1.Naturaleza de la relacién

Todos los hermanos, incluidos 1los de 1los disminuidos
mentales establecen algGn tipo de vinculo entre si. Este vinculo
puede ser negativo, positivo o ambivalente.

La gran mayoria de los hermanos encuestados, el 85,4%,
considera que sus relaciones con el disminuido mental son
bastante cordiales (24,4%) o muy buenas (61%), visién de 1la
interaccién fraterna que también tienen los padres ya que el
12,1% Yy el 66,7% puntuan respectivamente con las mismas
categorias (Figura 1l). Esta relaclén, en el 68,3% de los casos es
definida como una relacién de hermanos como con cualgquier otro
hermano y debemos resaltar que el 14,6% de 1los sujetos 1la
califica como un deber. Este tipo de relacién queda més explicada
en las entrevistas en las que se puede entrever los tres tipos
anteriormente citados de relacién: positiva, negativa Y
ambivalente, tal y como la mayorfa de los estudios la definen con
los pardmetros de ayuda, rechazo y normalidad respectivamente.

Figura 1. Naturaleza de las relaciones fraternas
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1.1.1.Relacién positiva

Como exponente de la relacién positiva, se ha descrito 1la
lealtad, vinculo que en nuestro caso puede ser reciproco o
unilateral. Este ha sido categorizado en las entrevistas como
relacién de dependencia y relacién de proteccién.

La relacién de dependencia se manifiesta por una dependencia
~mutua de los hermanos y el 21,4% la relatan de 1la siguiente
forma:

"Yo soy la que estoy m&s por el nifio, més encima de &1
siempre, 1incluso dependo de él. Y &1 siempre espera a
que yo lleque"

"Yo soy la que estoy mas pendiente de é¢1, mucho més que
mi madre y 41 a mi, me hace mé&s caso que a mi madre",

La relacién de proteccién se manifiesta a través del rol que
adopta el hermano normal, un rol de proteccién, de ayuda, de
madre en el 35,7% de los casos:

"He hecho de hermana mayor con ella, intento siempre
ayudarla, es una relacién de madre®

"Aunque lo considero como un hermano m&s, la relacién es
un poco de madre"

"Es una relacién positiva, me toca el papel de confesor
y protector"

1.1.2.Relacién negativa

La relacién negativa segdén la literatura sobre el tema puede
manifestarse a través de un rechazo o distanciamiento que puede
acrecentarse con la edad. :

"La relacién no es muy estrecha, estamos distanciados"
"Cuando eramos pequeifios, nos llevidbamos mejor, ahora no
tenemos demasiado contacto"

"La relacién es bastante fria en el aspecto que sé gque
es mi hermana, tengo el problema planteado pero siempre
he rechazado la realidad"

Este tipo de respuestas es dada por el 21,5% de los hermanos.

1.1.3.Relacién ambivalente

En este tipo de interaccién, 1los hermanos no tienen una
implicacién ni negativa ni positiva con el disminuido; 1la
consideran normal, como con cualquier otro hermano. El1 21,4%
explica su interaccién con el disminuido en términos de wuna
relacién de normalidad aunque con ciertos matices.
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"Al principio como los otros hermanos, aunque es una
relacién simple"

"Como una persona normal, solamente tienes que saber
las cosas y aceptarlas"

1.1.4.Factores incidentes

Toda la literatura sobre la relacién entre un hermano normal
y uno disminufido indica que existen muchos factores que inciden
en dicha interaccién, algunos incluidos en la estructura familiar
que seradn estudiados en el siguiente apartado. En este punto,
analizaremos algunos. aspectos que no han sido investigados en 1la
mayoria de los estudios pero que consideramos importantes por su
influencia en el tipo de relacién.

a)Tiempo disponible

La falta de tiempo puede afectar la relacién del hermano con
el disminuido ya que el primero puede desear estar con &1 pero no
poder. Sin embargo, esta falta tlempo, puede ser, a su vez, una
excusa para no interactuar.

El 51,3% de los hermanos encuestados dice pasar m&s de 1la
mitad o la mayor parte de su tiempo disponible con el disminuido
pero solamente el 36,6% mantiene en estos momentos algén tipo de
interaccién como el juego o 1la ayuda. En las respuestas a las
entrevistas se unen la disponibilidad del tiempo, el deseo de esa
interaccién y el tipo de relacién. E1 28,6% 1indica que 1los
momentos que pasa con el disminuido son los de 1la convivencia
familiar sin especificar las caracteristicas de la relacién.

"Por la noche, durante la cena"

"El normal entre hermanos"

"En los momentos en que la familia est& en casa, las
tardes y los fines de semana®

La categoria de menos tiempo del deseado, formada por el
42,8% de los hermanos entrevistados, 1incluye las respuestas que
muestran el deseo y la voluntad de estar con el deficiente pero
dichos momentos son escasos por motivos como residencias
distintas, horarios no coincidentes...

"Solamente la veo en vacaciones porque yo estudio aqui
y ella vive con mis padres, pero intento pasar bastante
tiempo con ella®

"Poco porque mi horario no coinclde con el suyo, pero
los sé&bados intento estar con é1"

"Ahora no mucho porque al estar casada no voy tanto a
casa de mis padres pero hablo con ella por telélofono
casi diariamente"
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Los hermanos (14,3%) que pasan la mayor parte de su tiempo

disponible con el disminuido mantienen una relacién de ayuda con
éste.

"Al 1llegar a casa, me dedico a &1 hasta que se va a
dormir y entonces me dedico a mis cosas"
"Cuando llego estoy con é1 hasta que se va a dormir"

o Finalmente el 14,3% dedica el minimo tiempo posible porque
de hecho considera su relacién negativa y existe un cierto
rechazo.

"No tengo mucho tiempo para estar con ella y el poco
gue tengo tampoco estoy mucho por ella®"

"Si nadie se puede quedar con 41, me quedo pero sino,
nO"

b)Motivacién de la relacién

El tipo de relacién fraterna puede estar condicionada por
los padres ya que éstos, para descargar la tensién que provoca un
hijo disminuido pueden insistir al hermano para que 3juegue o
ayude al deficiente. :

La mayoria de los padres plensa qua algunas veces (24,2%),
casi nunca (18,2%) y nunca (30,3%) han insistido en este aspecto.
Los porcentajes de los hermanos encuestados coinciden con 1la
primera Yy sequnda categorfa citadas pero difieren en la 4dltima.
Solamente el 17,1% piensa que sus padres nunca han insistido
mientras que el 19,5% dice que siempre frente al 9,1% de 1los
padres (Flgura 2). Esta divergencia, indica pues que algunos
hermanos se sienten presionados en este aspecto.

Figura 2. Insistencia de 1los padres para que el hermano se
relacione con el disminuido.
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Las entrevistas apoyan estos resultados. En general, el
tiempo que pasan los hermanos con el deficliente es por su propila
voluntad pero el 28,5% indica que a veces se queda con éste por
problemas familiares:

"En general es por mi propia voluntad, pero al ser
solamente mi madre y yo, nos lo tenemos que combinar
para que no esté solo" .

"Es por mi propia voluntad y alquna vez mi madre me
dice que esté por ella porque tiene que salir".

1.2.8ignificado de la relacién fraterna

Como hemos analizado, el tipo de relacién fraterna puede ser
positiva, negativa o ambivalente. Pero ¢qué actitud de 1los
hermanos se esconde tras estas relacliones diferentes? A través de
las entrevistas discerniremos este aspecto.

1.2.1.Relacién positiva

La relacién positiva puede manifestarse a través de dos
actitudes: una de defensa y otra de ayuda.

El 28,6% de los hermanos adopta una actitud de defensa: el
hermano afronta todas las posibles criticas, reacclones o
comentarios de la sociedad.

"No tengo problemas de verguenza, tanto me da lo que
digan porque las vecinas siempre estdn cuchicheando"
"Siempre 1le he echado a la cosa cara y asi nunca he
tenido verguenza, hasta me he llegado a pelear con
gente"

"Yo nunca me he escondido de ella. Eso si, 1la he
defendido m&s que si hubiera sido normal. Cuando se
metian con ella y le decian subnormal, entonces si que
ya no podia y entonces la defendia"

La actitud de ayuda es manifestada asimismo por el 28,6% de
los hermanos e 1indica que é&stos ven 1las necesidades del
disminufdo y las quieren paliar con sus actos.

"Me 1interesa estar con él1 porque est4 marginado: nmis
hermanos 1lo dejan de lado y mi madre tiene muy poco
tiempo y como todo el mundo pasa de él, estoy por &1;
existe un vinculo especial que nos une"

"Me gusta estar con &1, pues plenso que aparte de
conmigo no se relaciona casi nada en el colegio porque
lo ve como una obligacién y entonces si estd conmigo,
yo le hago algo"
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1.2.2.Relacién negativa

La relacién negativa, expuesta por el 14,3% de 1los
hermanos, refleja wuna actitud de miedo al que pueda decir vy
pensar la gente. 1Indica que el sujeto no ha superado totalmente
el problema y todavia no ha llegado a una aceptacién plena del
disminuido.

"Cuando estoy con ella en algin sitio en el que sé que
me voy & encontrar alguien conocido que no sabe nada de
mi hermano, me siento incémodo por lo que podria pensar
Yy preguntar"

"Mi hermana supone para mi bastante problema, es un
temor al que diré& la gente y a lo que pensara"

1.2.3.Relacién ambivalente

La relacién ambivalente se manifiesta a través de una
actitud de normalidad (21,4%).

"Normal, igual que me puedo sentir con otro hermano"

En este tipo de relacién también existen las peleas pero
como el 36,6% de los hermanos encuestados indlca, se pelean 1lo
normal entre hermanos o en el 22% de 1los casos a veces,
mostrandonos asi esta ambivalencia. Estos resultados son
corroborados por los padres (Figura 3). La pelea suele acabarse
segin el 34% de los hermanos y el 24,2% de los padres con el
castigo de quien la habia provocado, en el 18,2% y en el 12,2%
respectivamente a los dos. No obstante, el hermano siente que es
castigado mas veces que el deficiente puesto que el 12,2%
responde con esta categorfa cuando tan sélo lo hace el 3% de 1los
. padres. Debemos resaltar la gran cantidad de padres que no han
contestado a esta pregunta (48,5%). Estos hermanos plensan que se
las '"cargan" injustamente ellos siempre (2,4%), casi siempre
(2,4%) y muchas veces (7,3%) totalizando el 12% que oplina que se
le castiga mads a é¢1 (Figura 4).

Figura 3. Frecuencia de peleas
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Figura 4.Frecuencia del hermano castigado.
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1.3.Cambio en la relacién fraterna
Las relaciones fraternas cambian a lo largo del ciclo vital
de la familia. Ya que no estudiamos estas etapas pues
necesitariamos un estudio longitudinal o transversal, 1iremos
haciendo referencia a &1 durante toda nuestra investigacién.

El 78,6% de los hermanos entrevistados dicen que su relacién
‘con el disminufdo ha cambiado. El 50% considera este cambio
positivo mientras que el 28,6% negativo. El positivo es debido a
la madurez del hermano para comprender el problema.

"Si ha cambiado en algo, es en la madurez de nuestra
relacién”

"Ha habido una evolucién por mi parte al ver el
problema de otra manera® :

"Supongo que es cuestién de que te das cuenta; cuando
eres pequefio, eres mas inconsciente"

El cambio negativo se produce también por la edad ya que hay
entonces un distanciamiento, una diferencia de intereses. Es la
detencién del ciclo vital comentada varia veces por Farber.

"Quieras o no, te haces mayor y ya ho es lo mismo"
“De pequefio tenia mAs relacién con ¢1l, ahora nos hemos
alejado porque yo tengo mi propia vida"

Vemos asi, las dos vertientes de esta realidad; al llegar a

la Jjuventud, algunos hermanos se unen mé&s mientras que otros se
van distanciando.
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2.,BESTRUCTURA FAMILIAR

Como hemos analizado en el capfitulo 7, 1la relacién fraterna
estd mediatizada por distintos factores como las caracteristicas
de 1los miembros familiares y el estilo ideolégico de cada
componente familiar; factores que junto al estilo cultural forman
la estructura familiar. Este 4&ltimo no ha sio estudiado por
‘nosotros ya que dos de las tres variables que incluye, el lugar
de residencia y 1la religién, no son pertinentes puesto que
primero, actualmente en nuestro pais, 1los disminufidos mentales,
al menos en su gran mayoria, ya no estén institucionalizados, y
segundo, casi todas las familias son catélicas aunque el nivel de
creencia religiosa y de fe ha bajado ostensiblemente en 1la
juventud de 1la cual forman parte los hermanos estudiados. La
tercera variable, el estatus socioeconémico, tampoco ha sido
analizado por la dificultad que entrafia su valoracién ya que no
podemos considerar solamente 1la clase social o el nivel de
ingresos como indicadores de esta variable. El estatus
socioeconémico es mucho mds complejo y los estudiosos empiezan a
cuestionarse su validez y la posibilidad de introducir nuevos
factores para determinarla.

2.1.variaciones en las caracteristicas de los miembros
familiares

Las experiencias de los hermanos con el disminuido mental
son muy distintas. En ellas, 1influyen 1las caracteristicas
individuales del deficiente, el namero de hermanos de la familia
y las relaciones del sistema.

2.1.1.Caracteristicas individuales

Aunque parece dificil plantearse el tipo de relacién
fraterna con otro grado de deficiencia o sexo, 1los hermanos
entrevistados son conscientes de que podria ser distinta y alguna
vez han pensado en ello.

a)Grado de deficlencia

La mayoria de 1los hermanos (64,2%) cree que su familia
sequirfa siendo la misma aunque el deficiente hubiese sido
normal. Las caracteristicas familiares, tanto positivas como
negativas, no estdn alteradas por la presencia del disminuido: o

1a1dfamilia sequiria slendo conflictiva o bien seguiria estando
un a.

"No,(no hubiera cambiado) porque mi hermana es 1la
excusa para que mi familia sea asf. Si no hubliera
estado ella, el conflicto estallaria por otra parte"
"Creo que no habrfa sido diferente.No habria cambiado
el caracter tan cerrado de mi familia®
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"Creo gque hubiese sido igual por el caracter. Pilenso
que hay una unién familiar aparte de mi hermano"

"No hubiese cambiado nada porque el trato seria igual,
de unién"

Este aspecto positivo y negativo, también es percibido por
el resto (36,8%) de los hermanos que creen que su familia habria
cambiado. En el primer sentido, responden que su familia seria
mads independiente:

"Nos limita mucho a la familia"
"s{, hubiese cambiado porque la familia vive en torno a
41; lo que hacemos gira entorno a él1l; est&s atado"

En el sequndo sentido, contestan que su familia estaria menos
unida:

"Ha sido como una unién el hecho de que mi hermana
fuese deficiente. Creo que nos ha unido a toda 1la
familia"

La mitad de 1los hermanos entrevistados piensa que su
relacién con el disminuido mental no hubiese variado si éste
tuviese otro grado de deficiencia mientras que la otra mitad cree
que hubiera cambiado siendo o bien mds positiva o bien més
negativa.

Las respuestas (28,8%) que indican que la relacién seria
mejor corresponden a los sujetos cuyo hermano disminuido tiene un
nivel bastante bajo. En estas contestaciones se percibe un cierto
grado de tristeza por todas las experiencias que se han perdido a
causa de la disminucién.

*Si fuese mas alto, creo que sfi, (hubiera sido mejor)
porque el nivel de comunicacién serfa distinto ya que
no tengo a ningdn hermano a gquien poderle contar mis
problemas"

"Habrfa disfrutado m&s de mi hermano"

Los hermanos (21,4%) que responden que su relacién seria
peor se basan en el hecho de que si el disminufdo tuviese un

nivel mé&s bajo, surgirian mé&s problemas, generalmente a nivel
personal.

"Si su deficiencia hubiese sido mas evidente, creo que
tendria mds problemas con la gente" :

"El problema seria peor, porque ahora mas o menos se
vale por s{ misma"

Por lo tanto, estos resultados parecen apoyar el estudio de

Gath y Gumley (1987) ya que el nivel de competencia del retrasado
influye en el comportamiento del hermano.
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Es curloso resaltar que dos hermanas de un nifdo retrasado
mental profundo y con graves problemas de movilidad hayan
mencionado el sindrome de Down a pesar de que no se ha formulado
la pregunta: ":Hubiese cambiado tu relacién con tu hermano
deficiente si tuviese otra disminucién?", A las dos les molesta
mucho que confundan su hermano con un sindrome de Down pues éste
Gltimo es muy diferente. Se intuye que piensan que socialmente
tanto ellas como sus hermanos disminuidos serian entonces méas
aceptados, posiblemente porque este sindrome es la deficiencla
mds conocida por la sociedad y a la que se ha recurrido para 1la
publicidad ‘de los derechos de los disminuidos mentales.

b)Sexo

Respecto a este factor, hemos de destacar dos resultados de
los estudios entre hermanos normales y entre los hermanos de los
disminuidos mentales. Por una parte, 1los hermanos se muestran mas
amistosos si son del mismo sexo (Dunn y Kendrick, 1982; Dunn,
1986) y por otra parte, 1las hermanas mds mayores que el
deficiente son especialmente vulnerables a 1los problemas de
ajuste (Farber, 1960; Grossman, 1972; Gath, 1974; Cleveland y
Miller, 1974; McHale y Gamble, 1987). Las respuestas de 1los
hermanos entrevistados reflejan ambas vertientes,. -

Tanto si1 1la pareja (hermano entrevistado y deficiente) es
del mismo sexo o del sexo opuesto, 1los hermanos de ambos sexos
perciben primero mé&s sensibilidad en las chicas para adaptarse al
deficiente y segundo mas unién si la pareja estd formada por dos
hembras, por la complicidad del sexo. Es el tipo de respuesta que
hemos categorizado como sensibilidad femenina. El1 57% de las
contestaciones corresponden a esta categoria:

"Creo que si yo hubiese sido una chica, 1las cosas
habrfian cambiado, porque las chicas est&n m&s por sus
hermanas, las ayudan y hay mucha relacién" (varén)

"Si &1 hubiese sido nifia, estariamos m&s unidas"
(hembra)

"Con un chico, hay menos unién, bueno te identificas
mas con una chica siendo td4 una chica" (hembra)

"Me da la impresién que no estariamos tan unidas ya que
siendo 1las dos chicas, parece que 1la relacién de
proteccién est& mAds aceptada por la sociedad" (hembra)
"No serfa tan buena porque tendrfia que haber compartido
demasiado cosas con é1 y no me habria gustado" (varén)

Vemos asi, que tras estas respuestas se enmascaran 1los
procesos de empatfa y de identificacién en las hermanas, aspecto
que no sucede en los chicos puestos que éstos perciben también
una relacién mas amistosa entre 1las hermanas: de ayuda Yy
proteccién. Precisamente, esta proteccién es considerada como la
posible causa de 1la vulnerabilidad del sexo femenino a 1los
problemas de ajuste aunque nuestras entrevistas no lo reflejan
como lo confirman los estudios mas actuales de McHale y Gamble
(1986) y Abramovitch y col. (1987).
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El resto de los hermanos piensa que su relacién no habria
cambiado ya que ésta no depende del sexo.

"No creo que nuestro vinculo tenga que dependex

precisamente del sexo"

"La relacién seria igual pues con mi hermana nos
llevamos muy bien"

2.1.2.Ndmexro de hermanos

a)Familia numerosa

En wuna familia numerosa, se aprende a compartir y a pensar
en los demds Yy se establecen unas vinculaciones afectivas vy
emocionales que proporcionan una seguridad ante un miembro
problemdtico. Las tensiones que surgen como consecuencia del
hermano disminuido se reparten y se comparten entre todos 1los
miembros: padres e hijos. Adem&s, 1los hermanos tienen 1la
oportunidad de 1identificarse con otro hermano y de realizarx
comparaciones con el modelo Qque le proporcionan éstos sobre el
trato con el disminuido.

Aunque el 40% de los entrevistados que pertenecen a una
familia numerosa piensa que no han obtenido de sus hermanos
ninguna ayuda para aceptar y entender el problema del deficiente
0 bien porque existe una diferencia de edad considerable o bien
porque la relacién es efimera,

"Ninguna porque entre los hermanos hablamos muy poco"

"No, porque nos llevamos bastantes afios con mis
hermanos mayores"

el 60% restante alude al tipo de ayuda comentada. Esta es de
comparacién, de apoyo y de identificacién:

-De comparacién

Las respuestas del 30% de los entrevistados muestran que la ayuda
de 1los demAs hermanos se ha manifestado mediante la posibilidad
de comparar los diferentes tratos y comportamientos que cada uno
de los otros hermanos tiene hacia el disminuido:

"viendo 1la relacién de mis hermanos con ella, me he
dado cuenta de mi relacién con ella".

~-De apoyo

El 20% de los hermanos dice haber encontrado un apoyo en sus
otros hermanos:

"Me ayuda el poder hablar con mis hermanos, es un
apoyo".
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-De identificacién

Finalmente, el 10% de los hermanos explica que la ayuda del
hermano ha consistido en la identificacién:

"Si, porque me he podido indentificar con mi hermana
mayor",

b)Familia pequeiia

En 1la familia pequefia y especialmente en 1la de los
disminuidos mentales (un solo hermano y el deficiente) los padres
exigen mé&s de su hijo normal y éste consecuentemente concentra
todos los aspectos afectivos y emocionales. De los 4
entrevistados que forman parte de una familia pequefia, 3, es
decir el 75% ha echado de menos un hermano normal para poder
compartir la experiencia, mostrandonos asi{ el alto nivel de
concentracién emocional que padecen.

"Si hay dos hermanos, todo esto lo compartes mas"
"Si, para compartir los problemas"

2.1.3.Relaciones del sistema

a)Relacién dentro del sistema fraterno

Dentro del sistema fraterno se establecen unos roles que se
van modificando a través del ciclo vital. No obstante, en las
familias de 1los disminuidos mentales, puede suceder dque los
hermanos, ya en su infancla, adopten unos roles superiores a los
que les corresponde por edad y posicién en el sistema. Una de
las manifestaciones de este cambio, se refleja en la modificacién
de las relaciones de los hijos con sus padres.

Cerca del 10% de los hermanos encuestados han acusado
durante su infancia la adopcién de roles superiores y el 35,8% de
los entrevistados opina que las relaciones con sus padres se han
modificado, principalmente por la edad ya que les ha reportado

una clerta madurez para implicarse en 1la educacién del
disminuido: -

"La relacién se ha modificado por la edad ya que ahora
veo la realidad. Antes la vefa, pero hacfa como si no"

"Si, porque 1llega una edad en la que empiezas a darte
cuenta de las cosas".

Sin embargo, por una parte, 1la gran mayoria de los encuestados
(68,3%) sienten que los roles asumidos durante su infancia han
sido los adecuados y por otra parte, los encuestados no perciben
ninguna modificacién de las relaciones con sus padres sean éstas

buenas o malas. Estos hermanos no creen que el disminufdo influye
en ellas.
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"Nunca se han modificado por 1la presencia de mi
hermano. Siempre han sido iquales. Hemos estado y
seguimos estando muy unidos"
"Que esté mi hermana o no, no influye en absoluto, las
relaciones continuan siendo algo tensas"
Podemos concluir en este apartado que nuestros sujetos . van
asumiendo 1los distintos roles a medida que avanzan por el ciclo

vital y no se sienten presionados por la familia

para adoptar
roles superiores.

b)Relaciones del §iétem§ fraterno con el extrafamiliar

El apoyo que pueden prestar los abuelos a la familia del
disminufido ha sido desgraciadamente rechazado por diversas
circunstancias sociales de las cuales la mds importante ha sido

la evolucién de la familia extensa a la nuclear. Este apoyo puede
derivarse no solamente a los padres de un nifio deficliente mental
sino también a los hermanos. No obstante, para que esta ayuda sea
efectiva, 1los abuelos tienen que aceptar al nlieto disminuido,
tarea algo dificil puesto que pasan por unas etapas de aceptacién
similares a 1la de los padres pero con menos intensidad ya que
existe menos implicacién emocional por la distancia generaclional.

Los hermanos encuestados pliensan que tanto 1los abuelos
maternos como 1los paternos aceptan al disminufdo aunque el
porcentaje de los primeros (63,4%) es ligeramente superior al de

los segundos (51,2%) indicando como muestra el estudio de Sonnek
(1986) que los abuelos maternos se sienten méds responsables del
nieto deficiente que 1los paternos. 8Sin embargo, un ntmero

bastante considerable tanto de hermanos encuestados (22%) como de

entrevistados (42,8%), en el primer caso no contestan y en el
segundo responden gque no se acuerdan. Ello es debido
principalmente a dos motivos: primero,los abuelos murieron hace
tiempo y el hermano no tiene apenas ningfn recuerdo de ellos vy
segundo, los abuelos viven en otra cuidad.

De 1los hermanos que todavia tienen algtn abuelo o que se

acuerdan de ellos, la mitad opina que no ha tenido ningGn tipo de
ayuda o de contacto con ellos sobre el tema de la deficiencia

"No hemos hablado nunca, nl yo con ella ni ella
‘conmigo"
Y 1la otra mitad ha obtenido un apoyo, aunque éste haya sido

esporadico:

"Ml abuela materna siempre me decia que mi hermana
especial y que la tenfamos que tratar bien"
"Me ha ayudado un poco a compartir el problema".

era
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2.2.variaciones en el estilo ideoléqico

El estilo ideolégico estd formado por las actitudes de 1los
padres, la filosofia educativa, la actitud hacia la
disminucién... .

2.2.1.Actitudes de los padres

Dentxo de las actitudes de los padres, podemos diferenciar
las actitudes hacia el disminufdo y las actitudes hacia los otros
hijos. Generalmente, los hermanos perciben la interaccién de sus
padres con el disminufido de forma positiva y segdn el comentario
de una madre (Wintexrbourn, 1971) "la actitud de 1los hijos
normales estd determinada por la actitud de los padres". Asi, los
hijos tienden a reproducir los patrones actitudinales de sus
padres Yy la aceptacién del disminuido por los hermanos serid mas
facil si viven en un ambiente c&lido y armonioso de aceptacién y
comprensién.

a)Actitud hacia la disminucién

Los hermanos encuestados perciben una actitud positiva de
sus padres hacia el disminuido ya que el 68,3% contesta que es
buena y el 19,5% que es bastante buena. 8in embargo, las
opiniones se dividen cuando la definen. El1 41,5% cree que 1lo
sobreprotegen mientras que el 53,6% piensa que intentan darle 1la
suficiente autonomia. Estos resultados coinciden con las
respuestas de 1los padres: el 33,4% opina que sobreprotege al
disminuido (de este porxcentaje el 18,2% dice que siempre) y el
60,6%: algunas veces (33,3%), casi nunca (15,2%) y nunca (12,1%).
Por lo tanto, al no existir discrepancia entre la visién de los
hermanos sobre la actitud de sus padres hacia el deficiente y 1la
-actitud de d&stos, podemos deducir que esta percepcién de 1la
realidad es correcta y que los hermanos tenderdn entonces a
reproducirla. Asi, el 28,6% de los hermanos entrevistados indican
que no ven diferencia entre su actitud y la de sus padres:

"Es la misma porque 1o he visto y he crecido con esto"
"He seguido 1o gque mi madre ha ido haciendo de una

forma voluntaria. El hecho de ver su relacién me ha
-llevado a esto"

y el 50% percibe algén tipo de diferencia en los aspectos de
sobreproteccién y naturalidad de la relacién debido a la menor

implicacién emocional que tiene el hermano respecto al
deficiente:

"Creo que mi madre le protege méas, 'no le deja ir tanto
a su alre como yo"

"Mi actitud con ml hermana es mis desenfadada y la de
mis padres no le es tanto, es m&s seria".
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El 21,4% restante piensa que su actitud o la de sus padres es
mejor.

Si el amblente familiar y 1la relacién conyugal son
cordiales, como 1lo muestra la encuesta (el 61% de los hermanos
manifiesta que las relaciones entre sus padres son normales y el
87,8% ha pensado casi siempre que era feliz) la aceptacién del
disminuido por parte de 1los hermanos serd mas facil y todavia 1lo
serd mds si éstos ven que sus padres no tienen dificultades para
integrar al deficiente en la familia.

De hecho, 1la <casi totalidad de 1los encuestados (97,6%)
piensa que sus padres aceptan al disminufdo y la gran mayoria
(87,8%) responden con la siguiente categoria: "lo han aceptado
muy bien, es un miembro mds de la familia". Ademds, el 73,2%
contesta con 1la opcién "son felices de tener salud para poder
cuidar a mi hermano ya que han aceptado el hecho de estar
hipotecados de por vida; estédn satisfechos" ante la pregunta:
":Cémo crees que se sienten tus padres ante el hecho de tener un
hijo disminuido mental?". Segtn estos hermanos, ambos
progenitores (padre, 70,7% y madre 87,8%) han aceptado totalmente
su hijo aunque perciben que el padre (39%) est& ma&s afectado que
la madre (12,2%) (Figura 5). Estos resultados coinciden con 1las
investigaciones sobre la familia que muestran que el padre tiene
mds dificultades de ajuste. Los hermanos perciben, pues, también
esta diferencia. Ante este ambiente de aceptacién es
perfectamente correcto deducir que los hermanos también aceptardén
al disminuido. Los porcentajes indican que el 78% asi lo hacen.
Volveremos sobre este aspecto en el siguiente apartado cuando
abordemos la funcién de afectividad.

Figura 5. Progenitor mds afectado por el hijo deficiente segtn
los hermanos.

fos dos
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b)Actitud hacia los otros hijos

La actitud de los padres hacia el hermano entrevistado puede
calificarse de buena ya que solamente el 14,3% expresa que es
distante. Los demds hermanos la definen como:

~-Noxrmal

El 35,7% de las respuestas reflejan una actitud sin problemas,
como la de cualquier otro tipo de familia:

"Como todas las madres, es normal"
"Como con todos los otros hermanos"

~Positiva

Asimismo, el 35,7% la califica de positiva manifesti&ndose en una
confianza hacia el hermano:

"positiva, me tienen mucha confianza"
"Muy buena, siempre me han dado mucha independencia".

~-Considerada
El 14,3% indica sentir una consideracién por parte de sus padres
por el rol y la ayuda que presta al disminufido:

"Mi madre me tiene m&s en consideracién que a mis otros
hermanos, por el hecho de que estoy m&s por mi hermana"
"Mis padres han dependido mds de mi que de mis
hermanos. Me han tenido m&s en consideracién en el
sentido de asumir el rol de primogénito".

Los sujetos encuestados consideran que la actitud de sus
padres hacia el conjunto familiar es positiva. Las opciones "méas
bien positiva" y "bastante buena" son calificadas por el 14,6% de
"los sujetos y el 56,1% de buena (Figura 6).

Figura 6. Actitud de los padres hacia el conjunto familiar segén
los hermanos.

buena

bastante buena

~positiva
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La actitud hacia los otros hijos, excluyendo al estrevistado es
definida como iqual o diferente:

-Iqual .
Estas respuestas (30%) reflejan que la actitud de 1los padres
hacia todos los hijos es siempre la misma:

"La actitud de mi madre con cada uno de los hijos es
siempre la misma" '
"Con todos tienen la misma actitud",.

-Diferente
Las contestaciones incluidas en esta categoria (60%) indican que
la actitud de los padres es diferente segan las necesidades de
cada hijo:

"En cierta manera estdn mas por mi otra hermana porque
lo necesita mas" ‘

"Hay wuna relacién diferente con cada uno de nosotros
segan nuestro rol: el chico, el mayor: 1la nifa, la
pequefia..."

"La actitud de mis padres se ha diferenciado en cada uno
de los hermanos".

Los hermanos parecen pues no resentirse de la actitud de sus
padres hacia el disminufido y son conscientes de que cada uno
tiene un papel en la familia. As{, lo confirman los resultados de
la encuesta de los padres cuyo resultado indica que la gran
mayoria (83,9%) piensa que sus hijos se han resentido pocas veces
de esta actitud. El 60,6% sefiala que nunca, el 6,1% nunca Yy el
18,2% alqgunas veces (Figura 7). Todo ellos apoya la tesis de que
los hijos reproducen los patrones que han vivido en casa Yy que el
disminufdo mental no es la causa de que los padres descuiden a
sus otros hijos.

Figura 7. Resentimiento en los hermanos de la actitud de 1los
padres hacla el disminuido seqgtn los propios hermanos.
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2.2.2.Atencién de los padres

Realmente, 1los hermanos no se slienten desatendidos por sus
padres. El 85,7% de los entrevistados explica que nunca ha tenido
esta sensacién sino que muchas veces, al contrario, incluso
demasiado protegido o considerado para evitar problemas, como por
ejemplo los celos,.

"No, al contrario, alabarme para que no tuviera celos"
"No, porque mi madre siempre lo ha tenido en cuenta vy
siempre hemos tenido una compensacién porque mi madre

sabfa qué podia pasar, que alguno u otro 1lo podia
~ padecer"

La gran mayorfia de los hermanos encuestados (96,5%) apoyan
esta versién puesto que el 51,2% sefiala la categoria "Mis padres
tenfan el mismo tiempo para mi que para mi hermano", el 34,1%
"mis padres dedicaban algtn tiempo mé&s a mi hermano que a mi
porque él1 1lo necesitaba m&s " y el 12,2% la categoria "tenian
mucho tiempo para mi hermanoc peroc cuando les necesitaba estaban
por mi". Ademds ninguno de estos sujetos durante su infancia
habia pensado que sus padres querian més al deficliente que a @l
sino que el 68,3% de ellos ha sentido que sus padres querfan a
todos sus hijos por igual, prueba una vez m&s, de que 1los
hermanos no se han sentido desatendidos o al menos no han tenido
conciencia de ello.

Los resultados de nuestro estudio corroboran los de Stoneman
y col. (1987) ya que rebaten en cierto modo la teorfa de 1la
desatencién debido a que el nifio retrasado requiere mas atencién
por parte de los padres.
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3.FUNCIONES FAMILIARES

Las funciones familiares que en un principlo recaen en 1los
padres son muchas veces asumidas m&s tarde por 1los hermanos,
hecho que se da mas frecuentemente en 1las familias de 1los
disminufidos. Estos factores afectan de una forma u otra a 1los
hermanos provocande incluso que algunos de ellos hipotequen su
vida por el deficiente.

3.1.Funcién econémica

El tema que produce mds angustia y ansiedad en los padres de
un nifio disminuido mental es su futuro: ":Qué serd de nuestro
hijo cuando nosotros faltemos?". Para reducir el estrés, los
padres utilizan dos tipos de afrontamiento. En el primero,
dirigido a 1la emocién, la estrategia mas usada es 1la de 1la
negacién o evitacién. Casl 1la mitad de los padres de nuestra
muestra, el 45,5% dice que no sabe qué pasar& con su hijo. En el
segundo tipo dirigido al problema, 1los padres intentan buscar
soluciones alternativas. Asi, el 24,2% plensa que algtn hermano
se hard& cargo del disminufdo mientras que el 21,2% cree que la
solucién mads adecuada es una residencia. -

Este aspecto del futuro también resulta conflictivo vy
estresante para los hermanos. Durante su infancia, solamente el
24,4% de los encuestados habia pensado muchas veces en este tema
o bastante veces, mientras que el 48,8% nunca o raramente habfan
reflexionado en ello y el 36,8% restante algqunas veces (Figura
8). Estos resultados indican que esta funcién econémica, es decir
la responsabilidad financiera y de cuidado del disminuido se
empleza a asumir en la adolescencia.

-Figura 8.Reflexién sobre el futuro del disminuido.
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La asuncién de esta realidad se realiza a través de una
acuerdo implicito o explicito con 1los padres. El primero
corresponde a un tipo de estrategia dirigida a la emocién y el

segundo dirigido al problema. Las respuestas de 1los hermanos
entrevistados muestran estos aspectos.

-Voluntad propia del hermano de asumir la responsabilidad del
deficiente mental .

Esta categoria, formada por el 35,7% de los hermancs, representa
un acuerdo implicito de la familia. El tema del £futuro del
disminuido no se ha planteado a nivel familiar. El1 hermano quiere
hacerse cargo totalmente, por su propia voluntad, del deficiente
tanto a nivel fianciero como de cuidado e incluso puede llegar a

hipotecar su vida por é1, indicando as{ un tipo de afrontamiento
de emocién.

"Como me voy a dedicar a esto, siempre he pensado que
mi hermano vivira& conmigo, en mi casa"

"Mi hermano estard conmigo, por supuesto, no pienso
dejarlo a ninguna institucién".

-Sentimiento de obligacién de asumir 1la 1responsabilidad del
disminuido
En el 14,3% de los casos, el futuro del disminuido tampoco se ha
discutido en familia pero el hermano siente la obligacién de
responsabilizarse del deficiente aunque no ve factible vivir con
41, Este tipo de respuestas indica un acuerdo implicito y una
estrategia de afrontamiento dirigido a la emocién.

"No soy partidario de llevar a mi hermana a casa aungque
debo responsabilizarme de ella"
"No lo hemos planteado pero creo que me haria cargo de
é1 hasta lo madximo que puediese"

-Ningtn sentimiento de asumir la responsabilidad del disminuido
Las respuestas incluidas en esta categoria también muestran un
acuerdo 1implficito y una estrategia dirigida a 1la emocién,
principalmente de evitacién. El1 21,4% de los hermanos explica que
este tema no ha sido discutido con sus padres y ellos no sienten
que deban hacerse cargo del disminuido.

"No lo sé&, conmigo nunca se ha hablado de ello. Supongo
que se harad cargo mi hermana"

"Conmigo no. Veo el futuro muy negro y a largo plazo
todavia no me lo he planteado".

-Buscando soluciones

Esta categorfa, representada por el 28,6% de 1los hermanos
entrevistados indica un acuerdo explicito de la familia ya que el
futuro del dsiminuido se ha planteado y discutido y un tipo de
afrontamiento dirigido al problema puesto que se han soluclionado
algunos problemas como el econémico pero falta por resolver el

lugar de residencia. Los padres y el hermano sienten que @é&ste
debe tener su propla vida.
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En

"Lo hemos hablado y su economia est& resuelta pero no
creo que deba tenerla en mi casa porque considero que
debo vivir mi propia vida y no estar hipotecada por un
hermano, en todo caso por un hijo, si"

"Nos 1o hemos planteado. Mis padres ya han procurado
que en el dia de mafiana no le falte nada porque si
tiene una peseta lo querrdn en todos los sitios. Mis
padres no quieren que yo me lo quede en casa porque
quieren que yo viva mi propia vida".

la mayoria de las familias de los hermanos entrevistados

nunca se ha discutido el tema del futuro del deficiente, como lo

muestra

la diferencia significativa que existe entre los

resultados de los padres y de los hermanos ante la alternativa de
la residencia o institucién. No obstante, el acuerdo implicito de
que el hermano se har& cargo del disminuido funciona ya que 1la
proporcién de padres que contesta que se responsabilizard el

hermano

y el porcentaje de los encuestados que dice aceptar la

responsabilidad no son significativas (Figura 9).

Figura 9. Futuro del disminuido.
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3.2.Funcién de cuidado fisico

Para p9der mantener la estabilidad emocional de 1la familia,
las tareas inclufdas en esta funcidén, como las domdsticas el
cuidado fisico y la responsabilidad diaria del disminuido, sﬁelen
ser también transferidas a los hermanos, repartiendo asi 1la
tensién que produce el tener un hijo disminuido en la familia.

Aunque 1la mayoria de los autores (Suelzle y Keenan, 1981;
Crnic, Friedrich y Greenberg, 1983; Stoneman, Brody y Abbot,
1983; Kornblatt y Heirich, 1985; Fewell, 1986; Kazak, 1987;
Zeitlin, Williamson y Rosenblatt, 1987) encuentran que los
hermanos normales realizan m&s tareas domésticas, nuestros
resultados no apoyan esta visién de la realidad. Tanto los padres
(57,6%) como los hermanos (56,1%) encuestados estan totalmente en
desacuerdo o en desacuerdo con la afirmacién de que este tipo de
labores las realice siempre el hermano normal (Figqura 10).
Posiblemente, s{ que 4é&ste esté mAs implicado en 1los trabajos
caseros pero no lo siente como algo negativo pues, como ya hemos
indicado en el apartado de variaciones ideolégicas, 1los hermanos
no se resienten de la actitud de sus padres hacia el disminuido,
son consclentes de que cada uno tilene un rol en la familia y no
se sienten desatendidos. Con este ambiente familiar, todos los
hijos, 1incluido el deficiente mental, est&n expuestos a 1las
mismas normas y expectativas sobre este tipo de responsabilidad y
dependiendo de 1las posibilidades de cada uno y seguramente del
sexo realizan una tarea u otra. Seria interesante en un futuro
estudio, profundizar en este aspecto de las pautas, estereotipos
y roles sexuales en las familias de los disminuidos mentales.

Figura 10.Grado de acuerdo sobre las tareas domésticas.
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Casi todos los estudios sobre 1los hermanos de los
disminufidos mentales (Farber, '~ 1960; Farber y Jenneé, 1963;
Schreiber y Feeley, 1965; Gath, 1972,1974; Cleveland y Miller,
1977; Skrtic, Stoneman y Brody, 1982; Summers, Brotherson y
Turnbull, 1984) muestran que éstos tienen m&s responsabilidad a
causa de la presencia del disminuido y que suelen adoptar un rol
de madre sustituta. No obstante, 1los hermanos encuestados no
observan mis responsabilidades de las que les tocan por edad,
datos confirmados con la misma proporcién por los padres (Figura
11). Tampoco han tenido que adoptar este rol de madre sustituta
(61%) puesto que realmente el tiempo de «responsabilidad del
hermano hacia el disminufdo es minimo; tanto los padres (60%)
como 1los hermanos (61,2%) opinan que éstos Gltimos solamente son
responsables de vez en cuando o cada 15 dfas mds o menos.

Figura 11. Grado de acuerdo sobre la responsabilidad.

"Los padres dan mas responsabilidades a los hijos normales"
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Aunque estos datos parezcan contradictorios con los
distintos estudios, 1las respuestas a las entrevistas indican que
en el 50% de los casos realmente los padres no han dado esta
responsabilidad a sus hijos normales puesto que el 71,4% de los
hermanos (50% que han contestado '"m&s responsabilidad por
voluntad propia" mé&s el 21,4% que ha respondido "la misma que mis
amigos") no se sienten presionados por sus padres en este
aspecto, sino que 1los hermanos por diversas causas 1la han
asumido. Recordemos que el 35,7% de los hermanos indican que el
tipo de relacién que mantienen con el disminuido mental es de
proteccién. Estos motlivos se concretan en:
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"No es que me la hayan dado mis padres, yo mismo me la
he creado!

"La responsabilidad que tengo la he cogido yo, no me
han obligado. Lo he encontrado natural"

"Si, pero es que creo que tengo vocacién de madre y
entonces cuando nacié mi hermana me dedique a ella
totalmente; claro, nos llevamos 11 afios de diferencia®.

, Los hermanos que sienten que sus padres les han presionado
para asumir esta responsabilidad (26,8% de 1los encuestados vy

28,5% de los entrev1stados) piensan que es debido a la presencia
del disminuido:

"Creo que si, por el hecho de tener una persona asi. He
madurado antes que la gente que no tiene este problema
porgque es una responsabilidad que tienes encima tuyo,
que te la encuentras y la tienes gque asumir y al
asumirla, parece que madures ma&s que otra gente"

"S{, porque la mayoria de mis amigos no han tenido los
problemas gque he tenido yo y entonces no se sienten
responsables ni responsabilizados'.

Esta responsabilidad es experimentada por 1los hermanos como .
positiva y beneficiosa pues les ha ayudado a madurar. ~

3.3.Funcién de descanso y recuperacién

Esta funcién, principalmente en el aspecto de ocio y tiempo
libre, puede verse mermada por todo el tipo de arreglos que debe
hacer 1la familia tanto para los planes individuales de cada
componente como para los <colectivos. Segtn varios estudios
(Poznanski, 1969; Kew, 1975; Breslau, Weitzman y Messenger, 1981)
estas restricciones son interpretadas por los hermanos como una
.falta de atencién de sus padres.

La muestra de hermanos, en su mayorfa, considera que ha
tenido 1las suficientes oportunidades de ocio. La presencia del
disminuido es el motivo esgrimido por 1los sujetos de la
entrevista (52%) que han visto reducidas sus posibilidades de
tiempo libre.

"Menos, ya que mi hermano no se puede quedar solo. He
tenido que prescindir de varias cosas por el hecho de
que estd el nifio (el disminuido) en casa. Siempre
sabes, de hecho, que tienes la posibilidad de no poder"
"No, por mi hermano, ya que siempre tiene que haber una
persona con él",

"Algunos dias te fastidias porque alguien se tiene que
quedar con é&1",
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El 85,4% de los hermanos encuestados opina que nunca o casi
nunca ha tenido que dejar de hacer alguna actividad a causa del
deficiente. Sin embargo, los sujetos entrevistados, en el 71,4% y
en 42,8% de los casos dicen haber cambiado los planes personales
Yy los familiares respectivamente por no ‘contar con las
necesidades del disminuido ya que éste afecta 1la planificacién

diaria de las actividades de cada uno de los miembros y de toda
la familia en general.

"A veces, sobre todo si yo he querido salir por 1la
noche y mis padres salian, ella se tenfa que quedar
sola, entonces yo no podia salir"

"Los planes familiares siempre giran en torno a &1 vy
los hemos tenido que cambiar". ,

"sf, 1lo tengo que planear todo con antelacién vy
planificarlo porque no puedo decidir de un dfa para
otro"

"Si, porque mi hermana afecta la planificacién diaria"
"Hemos cambiado varias veces los planes familiares"

Estos resultados contradictorios de estos dos instrumentos
pueden ser debido a dos motivos. El primero se refiere al tipo de
disminucién. Los estudios muestran que cuanto mé&s profundo es el
deficiente y por lo tanto con grandes problemas de autonomia, mas
afectada estid la familia en esta funcién. Consecuentemente, puede
ser que las dos muestras de hermanos difieran en cuanto al grado
de disminucién, habiendo aislado en los encuestados, los
disminuidos mds altos y en las entrevistas, 1los m&s bajos.
Realmente, por 1las palabras de varios hermanos entrevistados,
podriamos deducir que el grado de deficiencia es bastante
profundo. No obstante, no podemos realizar 1la comparacién
controlando el grado de deficiencia ya que por una parte, 1la
mayoria de los encuestados no conoce el sindrome o la patologia
de su hermano y por otra no hemos considerado este factor en
nuestra investiqgacién por 1la dificultad de encontrar a 1los
hermanos que forman la muestra y porque los estudios muestran
que en su globalidad, esta variable no afecta la dinédmica de 1la
relacién fraterna. El segundo motivo se debe al tipo de
instrumento. Un cuestionario es impersonal y muchas veces se
disfraza la verdad; es el efecto de respuesta: verbigracia lo que
la gente dice no es siempre lo que hace. En cambio, la entrevista
es mi&s personal y si el hermano ha dudado en la respuesta o ha
sido superficial, hemos intentado profundizar con &1 para que
surgiera lo que realmente siente y hace. Por lo tanto, después de
este razonamiento y del andlisis de la literatura, nos inclinamos

a pensar dque las respuestas a las entrevistas son 1las més
certeras.

Estos cambios en los planes y estas pequefias restriccliones
de algunos hermanos en las posibilidades de ocio, segGn los
estudios, son sentidas por éstos como una falta de atencién de
sus padres. En el apartado de la estructura familia, hemos
rebatido ya la teorfa de la desatencién que tampoco se confirma
aqui con las respuestas de los padres dadas a las preguntas que
corresponden a esta funcién. E1 60,6% plensa que dedica el tiempo
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suficiente a sus otros hijos y el 81,6% que éstos tienen las
oportunidades de ocio necesarias. La presencia del disminuido no
afecta nl el tlempo de dedicacién de los padres a sus hijos
normales ni las posibilidades de ocio de éstos.

3.4.Funcién de socializacién

La socializacién se realiza tanto dentro de la familia como
fuera y el disminuido mental puede jugar un papel muy importante.

3.4.1.Funcién en el seno familiar

Los resultados de varios estudios sugieren que las
actividades de los nifios con sus hermanos deficientes tienden a
ser ma&s instrumentales. De 1las actividades con 1las gque 1los
hermanos se entretenian en la infancia con el disminuido, el
43,9% de 1los encuestados dice que jugaban con todo tipo de
juguetes, el 14,6% con jueqos fisicos no competitivos y el 12,2%
con Jjuegos de mesa (Figura 12). Por lo tanto, este tipo de
actividades requieren una ayuda ¥y una ensefianza siendo,
consecuentemente, instrumentales.

Figura 12. Tipo de actividades en la relacién fraterna
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Cuando los hermanos son ya adolescentes y adultos, las
actividades cambian pero la mayoria siguen siendo instrumentales.
Asi, el 35,7% de los entrevistados realizan actividades llamadas
terapetiticas en nuestra codificacién:

"Practicamente Jjugar, pero aprovecho los juegos que
monta para ir ensefidnddole cosas"

"Le he conseguido un libro de did&ctica especial y 1lo
voy ayudando"

"Cuando salimos, 1intento que pida ¢l las cosas porque
es muy inhibido"
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y el 28,6% actividades que gustan al disminufdo:

"Sacarle al parque y esas cosas que puedan gustarle"

"Procuro que esté contento y le hago regalos porque le
gustan".

Las conductas de los hermanos con los deficientes pueden
identificarse como prosocial: afecto, confianza, aprobacién, dar
y compartir un objeto; agonista: insultos, agresiones, peleas por
objetos e imitativa: imitacién verbal y fisica. Por 1las
respuestas de los encuestados: actitud afectiva 19,5%, juegos de
mesa 14,6%; compartir un jugquete, 9,8%; organizar un juego 9,8% y
ayuda 7,3%, podemos deducir que el tipo de conducta adoptada es
mayoritariamente la prosocial (61%).

Vemos pues, asi, que 1los hermanos se acomodan a 1los
disminuidos seleccionando sus actividades, apoyando los
resultados de Stoneman, Brody, Davis y Crapps, 1987. Estos
autores también muestran que los hermanos en el juego asumen un
rol de primogénito, es decir director del Jjuego, maestro y
compafiero de actividades, manifestandose una actitud positiva o
ambivalente. Nuestros datos confirman estos resultados.

El 14,6% de los encuestados adoptan el rol de director de
juego, el 24,4% de maestro, el 29,3% de compafiero de juego y el
19,5% se dejan 1llevar por 1las circunstancias. Las hermanas
tienden a asumir el rol de maestra mientras que los hermanos son
mds variables escogiendo todos lo0s roles aunque se sienten mas
cémodos con el director de Jjuego en el gque se ejerce la
autoridad. De hecho, el 24,4% de los hermanos dice que siempre
manda él1 en la relacién (12,2%) o la mayorfa de las veces (12,2%)
aunque en el 56,1% la dominancia es indistinta: algunas veces el
disminuifdo y las otras el hermano normal. El 36,6% mantienen una
actitud positiva y el 41,5% ambivalente, es decir positiva vy
‘negativa. Como explica un hermano en la entrevista:

"En general una actitud ambivalente, ya que depende de
las circunstancias"

Esta actitud ambivalente es debida a gque muchas veces el
deficiente tiene dificultades para mantener una relacién
continuada. El1 39% de 1los hermanos encuestados explican que
cuando empezaban un juego, el disminufdo a veces lo seguia y el
22% tenfian que estar muy encima frente solamente al 14,6% que
siempre sequia la actividad propuesta. Las palabras de un hermano
entrevistado expresan muy certeramente este aspecto:

"Antes Jjugédbamos con algtn juego de nifios pequefios pero
como siempre se cansaba enseguida, lo dejé".
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A pesar de estas dificultades encontradas, en el 39% de los
casos. encuestados son los hermanos quienes inician el juego con
e} disminuido y en el 41,5% indistintamente: el hermano o el
disminuido. As{, las respuestas de los hermanos a 1la pregunta de
cémo se comporta el disminuido cuando est&n juntos, indican que
como con cualquier otro nifio (19,5%), que el disminuido pide
jugar con ellos (29,2%) y que el disminuido copia 1la actividad
del hermano (17,1%). Pero el juego, por las dificultades del
deficiente anteriormente comentadas, suele acabarse muy deprisa
pues el retrasado se cansa (22%). No obstante, el 48,8% de los
hermanos 'dice que el Jjuego transcurre en una actividad
compartida.

Todas estas interacciones y juegos suceden mayoritariamente
en el hogar y por lo tanto, 1los padres pueden tener un papel
importante. E1 29,3% de los hermanos encuestados responde que sus
padres los observan cuando estdn Jjuntos, el 22% anima al
disminuido a continuar la interaccién y el 12,2% anima al hijo
normal para que siga la relacién. Los hermanos entrevistados
explican estas actitudes de sus padres como:

-De normalidad

"Creo que es la normal entre los padres"
"Lo mismo que como si estuviera con mi hermana o mi
hermano mayor"

-De agrado

Incluye respuestas gque muestran un agrado de los padres por ver a
sus hijos juntos por diversos motivos como la falta de tiempo de
la madre o al apoyo que encuentran en el hijo.

"Bueno mi madre la mar de contenta porque como ella no
dispone de mucho tiempo"

"Mi madre sabe que si est& conmigo, est& bien"

"A mi madre le gusta que estemos Jjuntos. Ella busca
siempre mi apoyo"

-De ambivalencia

"Actitud ambivalente. Mantienen una actitud dlferente
segin las circunstancias"

-De obligacién

"Mi madre queria implicarme y obligarme a hacer cosas
que para mi son naturales"

La conclusién que surge ante todos estos datos es que el
hermano es un buen agente de la socializacién del disminufido
asumiendo un rol de ayuda y de primogénito con una actitud
bastante positiva. Este rol de primogénito se puede apreciar en
la reaccién del disminuido. Este busca la compafifa y la amistad
de su hermano para que le ayude (85,7%):
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"Estd contento Yy quiere que juege con é&1"

"Puede que sea su hermano preferido. Cuando tiene
alguna dificultad, viene a mi".

"Continuamente viene a buscarme para que juegue con él1"

Cuando éstos hermanos esté&n juntos, el disminuido imita al normal
(14,6% respuesta de los hermanos y 21,2% de los padres)se acerca

a éste (12,2% en ambos casos), le da afecto (51,2% hermano Yy
21,2% padres).

3.4.2.Funcién fuera de la familia

La presencia del disminuido mental en el hogar también
afecta 1la socializacién de los hermanos en los otros contextos
ecolégicos en los que se mueve, como los amigos. Esta situacién
debe ser explicada a los amigos que van a casa y éstcs pueden
dejar de visitar al hermano normal mermando asi{ la vida social de

éste. Este aspecto puede ser crucial durante los afios escolares,
segin Adams (1967).

El 78% de los hermanos encuestados responden que "sus amigos
venian bastante a casa y les gustaba"™ (39%) y que "sus amigos
venian a menudo a su casa, se sentian cémodos con el disminuido y
algunas veces Jjugaban todos juntos" (39%). El1 85,7% de los
entrevistados también invitaban a sus amigos. El 57,1% no les
suponia ningdn problema hacerlo y el 28,6% solamente invitaba a
los amigos mds intimos. E1l 14,3% que no los invitaba alude 1los
motivos de verguenza y timidez.

Asi, 1la cantidad de amigos es un factor a tener en cuenta
para 1la socializacién aunque posiblemente la deficiencia del
hermano no sea la causa de tener muchos o pocos amigos. Una de
las preguntas de la encuesta apoya estos resultados anteriores.
.Solamente el 12,2% de los hermanos tiene pocos amigos (2,4%) o
muy pocos (9,8%), el 19,5% amigos intimos y sin embargo, el 66,3%
bastante o muchos amigos.

Por 1o tanto, el disminuido mental no interfiere pues 1la
soclalizaclén del hermano fuera de su microsistema.

3.5.Funcién de autodefinicién

Esta funcién ayuda a los hermanos a identificar su lugar en
los distintos contextos ecolégicos. Estos, a su vez, ayudan a la
formacién de la autoimagen de los sujetos a través del proceso de

identificacién que se realiza entre los hermanos mas que con 1los
padres.
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Algunos estudios (Grossman, 1972; Kew, 1975; Cleveland y
Miller, 1377; Breslau, 1982) indican que este proceso de
identificacién puede provocar problemas si el hermano se
identifica con el disminuido ya que se percibe entonces como
defectuoso. No obstante, el 78,6% de los hermanos encuestados
nunca han tenido la sensacién ni han pensado tampoco que ellos
eran semejantes al disminuido. Solamente el 14,3% de 1los
entrevistados, en alguna ocasién, ha temido tener lo mismo que el
‘deficiente.Estos disminuidos son los que han requerido algan tipo
de hospitalizacién. Estos resultados apoyan la investigacién de
Bank y Kahn (1988) que muestra que este tipo de hermanos se ve
inmerso en dos identificaciones: con uno de sus padres y con el
hermano problemdtico, pero generalmente, el hijo normal acaba
aliadndose con los padres. Esta no identifiacién con el disminuido
se ve confirmada por la encuesta ya que el 70,7% nunca y el 12,2%
casi nunca se ha sentido culpable de ser &1l normal y su hermano
deficiente.

El1 autoconcepto del hermano puede ser negativo en la
adolescencia y juventud por el temor de tener hijos con problemas
y gque ésto pueda afectar la relacién con el sexo opuesto
(Schreiber y Feeley, 1965; Adams, 1967; Murphy, 1976; Bank y
Kahn, 1988). El1 73,2% de 1los hermanos entrevistados se han
planteado 1la posibilidad de que ellos puedan tener hijos con
problemas frente al 35,7% que nunca lo han pensado.

En general, esta posibilidad de tener hijos disminuidos y la
presencia del deficiente no ha comportado problemas con el sexo
opuesto. De los hermanos que tienen pareja estable, el 77,8% dice
que ésta lo ha aceptado sin problemas y no ha afectado en nada la
relacién:

"Lo ha aceptado muy bien y est& también muy mentalizado
de estos problemas"

"La ha aceptado sin problemas y no ha afectado para
nada nuestra relacién"

y solamente en un 22% hay algén tipo de problema pero é&ste no
afecta la relacién de pareja:

"Le cuesta un poco venir a casa cuando hay mi hermana
pero no ha afectado nuestra relacién",

El 40% de los hermanos sin una pareja estable no percibe
ningdn problema, no se lo ha planteado y no cree que esto pueda
afectar la relacién con el sexo opuesto. No obstante, el 60% es
consciente de que pueden surgir problemas con su futura pareja,
principalmente si el deficiente llega a vivir con el hermano:

"s{, pueden haber problemas porque siempre tiene que
estar por delante mi hermano. Primero antepongo mi
hermano a la pareja".

558



El1 autoconcepto también estd modelado por las expectatlivas
de los padres hacia sus hijos. En las familias de los
disminuidos, los padres Qquieren compensar la deficiencia de un
hijo con 1la inteligencia del otro pudiendo suceder que sus
demandas sean superiores a las que los hijos pueden dar. Sin
embargo, nuestros sujetos creen que las expectativas de sus
padres corresponden con sus capacidades (78,6% de los
entrevistados) y que no les exigen mé&s a nivel escolar (65,9% de
los encuestados). Aungque un 21,4% de los hermanos entrevistados
siente que 1las expectativas de sus padres son demasiado altas
para asi intentar compensar la deficiencia del otro hijo, 1los
padres (75,8%) y los hermanos encuestados (80,5%) creen que nunca
o casi nunca ha habido una exigencia mayor a causa del
deficiente. Los hermanos pues, no se sienten presionados por
sobresalir y compensar los déficits del retrasado.

3.6.Funcién de afectividad

La familia es wuno de los contextos en 1los cuales los
hermanos adquieren una madurez emocional ya que pasan a través de
distintos sentimientos "negativos" culpa, preocupacién, enfado,
dolox... Yy "positivos": amoxr, alegria, segquridad... En un
ambiente en el cual el hermano puede expresarse mds O menos
abiertamente, aprenderd a aceptar al disminuido.

Al igual que 1los padres, 1los hermanos pueden tener
dificultades en la aceptacién del disminuido y pasar por
distintas etapas ciclicas. E1 78% responden que les ha costado un
poco aceptarlo pero actualmente lo aceptan muy bien. Todos 1los

entrevistados dicen aceptar al disminuido: el 50% a través de una
aceptacién plena:

"S{ creo gque acepto totalmente a mi hermana porque 1la
he vivido como un hermano m&s"

"Lo he aceptado bastante bien. Es mi hermano y punto.
Sé& que es especial pero no lo noto asi"

y el otro 50% a través de una aceptaclién ciclica:

"Segin la situacién: a veces verguenza y otras no"
"Hay veces que paso y otras que intento ayudarle".

Estos dos tipos de aceptacién muestran que el hermano vive
con el disminuido como con cualquler otro hermano pues los
sentimientos que tiene en general hacia el deficiente y hacia sus
otros hermanos son similares. El1 70,7% de los hermanos dice
querer mucho al deficiente. El1 39% piensa que guliere mucho a sus
otros hermanos y el 29,3% tiene sentimientos positivos pero 1los
critica ocasionalmente. Destacamos el 29,3% que no ha contestado.
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Al preguntar a 1los hermanos entrevistados qué tipos de
sentimientos creen que provoca el hecho de tener un hermano

defigiente mental, ?oqos coinciden en unos sentimientos
considerados como positivos: mds sensibles ante todo tipo de
problemas, solidarios, humanitarios, carifiosos, afectivos,

comprensivos, tolerantes y mds maduros.

La experiencia de convivir con un hermano disminuido mental
puede llevar al hermano a sentirse diferente. Asfi, lo muestra el
50% de los hermanos entrevistados que se sienten distintos porque
han vivido otras cosas que los demds hermanos y porque son mucho
mis maduros que éstos:

"S{, porque la gente que no ha vivido esto, ve la vida
de otra forma"

"Si, porque el hecho de afrontar este problema, creo
que ha influido en mi, hasta en mi forma de pensar,
parece que sea mas mayor de lo que soy"

"Si{, proque creo que los sentimientos son diferentes y
se madura antes".

3.7.Funcién de orientacién

La familia orienta a sus miembros a encontrar una solucién
valida para resolver tanto los problemas especificos de la rutina
como los que comporta una crisis. Cada miembro puede ayuda asi a
otro: es un feed-back. Por lo tanto, el hermano normal puede
orientar al disminuido y éste al primero. Nos vamos a detener en
la sequnda relacién. ,

El deficiente mental puede orientar al hermano en. lo
referente a las metas de vida y en su profesién. En las funciones
anteriores, hemos visto como el hermano adopta un rol de profesor
y como se percibe asimismo como carifioso, sensible, solidario,
humanitario y mé&s maduro. Todo ello, puede 1llevarle hacia
profesiones de ayuda. Aunque la mayoria de los hermanos
entrevistados no piensa que el disminuido haya infliuido en 1la
eleccién de sus estudios o trabajo, el 42,9% cree que si. Estos
hermanos estudian o ejercen profesiones relacionadas mé&s o menos
directamente con 1la disminucién como magisterio o pedagogia.
Nunca realmente se han parado a pensar en esta influencia ya que
la mayoria también alude al motivo de la vocacién.

La presencia del disminuido puede haber también influido en
los resultados escolares del hermano en el sentido de que el
deficiente no le dejaba estudiar a causa de sus interrupciones
continuas, chillidos... Los hermanos de ambas muestras coinciden
(en 100% en 1la encuesta y en 80,5% en la entrevista) que el
disminuido no les ha sacado tiempo en sus estudios ni ha influfido
de forma negativa a pesar de que el 48,5% y el 21,2% de los
padres responden que nunca y solamente algunas veces distraian al
disminuido para que sus otro hijos pudiesen estudiar. Estos
resultados nos llevan a pensar que los hermanos tienen 1los
suficientes recursos para buscar férmulas para que el disminuido
no les moleste cuando necesitan tiempo, tranquilidad y silencio:

560



"Si me molestaba, lo distraia"
"Me pongo a estudiar, ahora y siempre, cuando duerme o
cuando estd entretenido y sé que no me va a molestar".

3.8.Funcién de educacién

La funcién educativa de la familia consiste en proporcionar
a sus miembros toda la informacién y recursos necesarios para su
autonomia. La informacién sobre las deficiencias a los hermanos
parece ser un aspecto clave para la buena adaptacién de déstos
(Schreiber y Feeley, 1965; Grossman, 1972; Turnbull, 1985 citado
en Crnic y Leconte, 1986).

Todos los hermanos entrevistados creen que es mejor tener
informacién para poderse adaptar a la presencia del disminuido.

La mayoria de los hermanos (53,75) supieron lo que le pasaba
al deficiente cuando fueron algo mayores a través de sus padres y
casi un cuarto (17,1%) se lo preguntaron directamente a sus
progenitores porque veian algo raro en su hermano. A partir de
esta primera informacién basica, que no tuvo consecuencias para
los hermanos puesto que el 41,5% no recuerda la impresién que le
causé el hecho de saber que su hermano es disminuido, el 12,2% no
le dié importancia y el 14,6% no le causé impresién, los hermanos
han ido obteniendo m&s datos. Estos les han llevado
principalmente a poder poner una "etiqueta" a su hermano: conocer
el diagnéstico, aspecto que parece ser mds desconocido por 1los
padres puesto que el 75,8% no contesta a 1la pregunta del
diagnéstico mientras que solamente el 24,4% de los hermanos no

responde y el 51,2% anota el sindrome frente al 15,2% de 1los
padres (Figura 13).

Figura 13. Conocimiento del diagnéstico.
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Los padres son la primera fuente de informacién como 1lo
confirman los datos de la encuesta. Por un parte, el 39% de los
hermanos afirma que sus padres responden a todas sus preguntas
con bastante extensién, el 29,3% que responden a casi todo y el
24% que responden algunas de forma escueta. Y por otra parte, el
30,3% de los padres afirman que sus hijos siempre preguntan y el
27,3% que algunas veces. Toda esta informacién es integrada por
los hermanos de forma positiva puesto que siquen viendo
fisicamente al disminuido como normal sin sentir ninguna
repugnancia fisica (80,5%) y lo perciben como cualquier otra

persona, con sus limitaciones, sentimientos, cualidades vy
defectos (83%). ‘

Grossman (1972) indica que en las familias en las cuales se
puede discutir abiertamente sobre el nifio disminuido, los
hermanos pueden manejar mejor el impacto gue les produce esta
situacién y consecuentemente adaptarse positivamente. Aunque el
57,6% de 1los padres se sienten cémodos cuando hablan con sus
hijos sobre el deficiente y sus problemas y el 82,9% de 1los
hermanos percibe la actitud de sus padres ante este tema como muy
positiva (56,1%) y en general positiva (26,8%), 1la deficiencia
del hermano no es un tema muy frecuente de conversacién en 1la
familia. Los hermanos y los padres coinciden en que nunca (26,8%
Y 24,2%) se habla de ello pero no estdn de acuerdo en las demds
frecuencias indicadas por las categorias. Por una parte, mientras
que el 31,7% de los hermanos siente que se discute cuando surgen
problemas, este procentaje se eleva al 48,5% en el caso de 1los
padres. Y por otra parte, el 22% de los hermanos afirma que
frecuentemente, 1la deficiencia es un tema de conversacién tan
sé6lo 1lo hace el 6,1% de los padres. Por lo tanto, existe wuna
discrepancia entre los niveles de comunicacién que puede 1ir en
detrimento de los hermanos (Figura 14).

Figura 14. Deficiencia: tema de conversacién en la familia.
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4 .CONCLUSION

Los hermanos de nuestras muestras han establecido algén tipo
de wvinculo con el deficiente que es el citado por los estudios y
similar al que surge entre los hermanos normales. El1 tipo de
vinculo més descrito es el positivo explicado como una relacién
de dependencia y proteccién pero que es considerada por los
hermanos como normal, como con cualquier otro hermano. Estos
pasan bastante tiempo juntos por su propia voluntad, es decir,
los padres no insisten en ello. Esta relacién positiva se
manifiesta a traves de una actitud de defensa: el hermano intenta
satisfacer las necesidades del disminuido. La relaciédn negativa
descrita por pocos hermanos refleja una actitud de miedo hacia el
que dirdn y de wuna dificultad en 1la aceptacién total del
disminuido. Esta relacién no es est&tica y va cambiando a través
del ciclo vital; algqunos hermanos se unen m&s porque el normal ha
madurado y comprende mé&s el problema mientras que otros se
distancian por wuna diferencia de 1intereses 1llegando a la
detencién del ciclo vital.

Los hermanos piensan que las caracteristicas de su familia,
tanto positivas como negativas, no son la consecuencia de 1la
presencia del disminuido mental. Opinan que el grado de
deficiencia es una variable que influye en su relacién: cuanto
mas alto es el disminufido méds posibilidad de compartir
experiencias similares a 1las de los otros hermanos normales.
Algunos sujetos muestran una tristeza por no haber tenido esta
experiencia fraterna y algunas veces han sentido el deseo de
tener ese hermano normal, idealizando todo lo que podrian haber
hecho con é&l1. Esta falta de posibilidad de compartir también se
manifiesta en el sexo. La mayorfia de los hermanos es de 1la
opinién que entre dos hermanas existe mucha mas unién que entre
hermanos varones o del sexo opuesto y que se ayudan mutuamente
mucho méds. Esta unién se manifiesta principalmente en la pareja
hermana normal-hermana disminuida, coincidiendo los hermanos de
ambos sexos que esta diada es la mejor relacién que puede existir
cuando en una familia, uno de los hijos es disminuido.

- 81 hay mé&s hermanos en la familia, el estrés y la tensién
se reducen porgque se comparten y cada miembro tiene 1la
oportunidad de identificarse con otro, de encontrar apoyo y de
poder comparar interacciones. Nuestros sujetos sienten que sus
hermanos 1les han ayudado en los distintos aspectos y problemas
que conlleva el deficiente y los que pertenecen a una familia
pequeiia han echado de menos a otro hermano normal, principalmente
para compartir esta situacién. Los roles que han ido asumiendo en
el seno familiar no son percibidos por 1los hermanos como
superiores sino que a medida que han ido avanzando por el ciclo

vital los han ido integrando sin ninguna presién por parte de los
padres.
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El ambiente familiar y la relacién conyugal de 1los padres
son cordiales. El1 hermano est4 inmerso en un clima de aceptacién
del disminuido que le facilita una buena actitud hacia é4ste vya
que reproduce los patrones de sus padres. Asfi la mayorfa de 1los
hermanos sique el modelo hacia el deficiente facilitado por sus
progenitores pero con ciertas diferencias, de las cuales son
conscientes, por su menor implicacién emocional. Las muestras
estudiadas no se han sentido desatendidas por sus padres sino que
al contrario. En esta actitud de los padres puede entreverse el
mecanismo de compensacién de la deficiencia que aunque es negado
por 1los padres y por la mayoria de 1los hermanos, en una
entrevista familiar, podemos casi asegurar que este aspecto
surgiria con cierta polémica posiblemente porque los miembros no
estdn de acuerdo en este ambito. Los hermanos no se resienten de
la actitud de sus padres hacia el disminuido pues saben que
requiere mAs atencién pero también saben que cada miembro tiene
un papel en la familia.

El futuro del disminuido, al iqual que en 1los padres,
también provoca una cierta angustia y ansiedad en los hermanos ya
que durante 1la adolescencia van asumiendo que deber&n hacerse
cargo del deficiente. Esta tensién puede aumentar cuando el
acuerdo sobre el futuro del disminuido entre los padres y el
hermano es implicito y por lo tanto este tema nunca o casi nunca
se ha discutido por el proplio estrés que comporta verbalizar una
situacién conflictiva. E1 hermano se siente entonces en la
obligacién de asumir esta responsbilidad. No obstante, otros
hermanos, aunque el acuerdo sea implicito no sienten esta
tensién, pues ellos van a volcar conscientemente su vida hacia el
disminuido. La responsabilidad que tienen los hermanos hacia el
disminuido 1la han asumido por su propia voluntad, 1igqual que el
futuro ¥y gue el tipo de relacién de ayuda gque mantienen. Esta
responsabilidad, a pesar de que la mayorfa de los estudios dice
gue es negativa, es beneficiosa para nuestros sujetos ya que
"indican que les ha ayudado a madurar. De la misma forma, los
hermanos sienten que 1los cambios en sus planes personales y
familiares se pueden asumir f&clilmente y no 1les conlleva
demasiados problemas en su vida actual.

El tipo de socializacién entre un hermano normal y un
hermano deficiente muestra realmente como es la relacién fraterna
que hemos indicado como positiva. Los hermanos se acomodan a los
deficientes seleccionando sus actividades que son en su mayoria
instrumentales y adoptan un rol de primogénito. Este tipo de rol
estd caracterizado por ser el director, el maestro del juego y el
compafiero de actividades manifest&ndose una actitud positiva y
afectiva. Por su parte, el deficiente busca la compaiia de su
hermano para que lo ayude. Consecuentemente, sea cual sea el
orden de nacimiento del hermano, é&ste se convierte en el
primogénito en su relacién con el disminuido. Este aspecto puede
ser importante cuando en la familla solamente existe un hijo
" normal, pues en 41 va a recaer 1la tensién emocional. La
socializacién fuera de la familia puede verse afectada por 1la
presencia del deficiente mental ya que algunos hermanos sienten
verguenza del disminuido cuando vienen sus amigos a casa.
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La mayoria de los hermanos se han planteado la posibilidad
de tener una descendencia con problemas. No obstante, no creen
que este motivo pueda ser la causa de algtn problema con su
pareja actual o futura pero piensan que el disminuido sf{ que 1lo
puede ser, ya que la solucién del futuro adoptada puede no gustar
a la pareja e interferir asi{ en la relacién.

Los hermanos de los deficientes mentales se enfrentan a toda
una serie de sentimientos que deben asumir y afrontar. Muchos de
estos sentimientos son especiales y propios de estos individuos y
por ello se sienten distintos, mucho m&s maduros que sus
compafieros porque éstos no han vivido esta situacién. Esta
especial forma de sentirse junto con la responsabilidad que 1los
hermanos asumen y el rol de maestro y director de juego puede
conducir a algqunos hermanos hacia profesiones que se dediquen al
tema de la disminucién de forma m&s o menos directa.

Finalmente, 1los sujetos estudiados creen que es mejor tener
informacién para poderse adaptar de forma mds positiva a 1la
experiencia de crecer junto a un hermano disminuido. Los hermanos
tienen algan tipo de informacién pero pilensan que no es
suficiente y la mayoria, después de haber hablado con sus padres,
han buscado mé&s datos.

Todos estos datos, interpretados desde una perspectiva
sistémica, invalidan el sentir popular de que los hermanos de los
disminuidos mentales est&n perturbados emocionalmente pero
refuerzan la teoria de la adaptacién positiva de esta poblacién.
Cada hermano entrevistado tiene una historia personal e dnica que
difiere de la experiencia de otro hermano en esta misma situacién
pero que a la vez tiene muchos puntos en comin. El1 mas destacado,
segin nuestra manera de entender esta realidad y que se desprende
de todas las narraciones realizadas, es que dentro de su ambiente
familiar, el hermano vive al disminuido mental como a cualquier
‘'otro hermano y que a medida que va pasando por 1las distintas
etapas del ciclo vital, va percibiendo las diferencias entre él y
el disminuido mental de una forma natural puesto que ha crecido
con é1 y asume asi, poco a poco las implicaciones que puede tener
éste en su vida y la responsabilidad que deber& tener. Todos los
hermanos, sin excepcién, se sienten responsables y a pesar de que
en algunos casos esta responsabllidad puede haber sido impuesta
por los padres, el hermano no la ha rechazado totalmente. Esta
responsabilidad ha sido beneficiosa puesto que les ha ayudado a
madurar y esta madurez les sirve para afrontar el mundo de una
forma m&s comprensiva, tolerante y sensible. No obstante, en
algunos hermanos, estos sentimientos son una carga dificil de
llevar en un entorno, el nuestro, en el cual no estén
bombardeando constantemente con unos estereotipos de hombre
agresivo, competidor, duro y que supera sin dificultades el
estrés de la vida moderna. En este contexto, estos sentimientos
de 1los hermanos no tienen cabida. Pero si queremos una
integracién de todos los disminuidos, debemos empezar a enterrar
este modelo de hombre social y poner los cimientos para un nuevo

patrén con mayores dosis de comprensién, tolerancia y aceptacién
de las diferencias.
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En este capitulo, hemos analizado y descrito la realidad en
la que se insertan los hermanos de los disminuidos mentales de
nuestras muestras. En esta realidad ya hemos podido entrever
varias necesidades de estos hermanos que serdn seguidamente
estudiadas en los siguientes capitulos.
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CAPITULO 15.NECESIDADES PRIMARIAS

En este capitulo abordamos las necesidades primarias, es
decir la discrepancia que existe entre la necesidad observada en
los hermanos a través de las entrevistas y las encuestas y 1la
necesidad aceptable extraida con la ayuda de la literatura y de
la escala pasada a unos profesionales de Cataluia. Una vez
identificadas, analizadas Y priorizadas estas necesidades
podremos, entonces, discernir qué probabilidades y oportunidades
tienen los hermanos para poder satisfacerlas.

Este capitulo se compone de cuatro apartados. El primero y
el segundo analizan el estado observado y el aceptable de estas
necesidades siguiendo 1los cinco A&mbitos de ncesidades: el
disminuido mental, 1los padres, 1los hermanos, los amigos y 1la
adultez, que fueron descritos en el capitulo 10 de intervencién y
que han servido de pauta para elaborar 1los instrumentos
escogiendo las mismas 4reas. En el tercer apartado se realiza el
andlisis de discrepancia comparando ambos estados también en cada
dmbito. Finalmente, en el Gltimo apartado se priorizan estas
necesidades, habiendo completado asi uno de los procesos de 1la
valoracién de necesidades. :
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1.NECESIDADES: ESTADO OBSERVADO

1.1.El disminuido mental

1.1.1.Causa de la deficiencia y pronéstico

Todos los hermanos encuestados tienen algdn tipo de
informacién sobre 1la causa de la deficiencia de su hermano.
Esta informacién estd relacionada con los datos que 1les han
proporcionado 1los padres. La mitad de los hermanos sabe tanto
como sus padres, datos confirmados por éstos. No obstante, el
19,5% piensa que sus padres saben mds de lo que les han dicho vy
el 12,2% tiene alguna idea pero desconoce la mayoria de las
implicaciones que supone la deficiencia (Figura 15).

Figura 15.Informacién sobre el problema de la deficiencia.
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Pero todos 1los hermanos tienen informacién aunque algunos
sienten que 1les falta. El 50% de 1los hermanos entrevistados

necesitan mds datos para poder entender mejor el mundo de 1la
disminucién:

"Creo que con mds informacién, me hubiese ayudado para
.comprender mas"

“Me falta informacién. A nivel familiar siempre hay
algo, pero me falta a nivel exterior"

"He sentido de que me ha faltado informacién porque es
un mundo complejo que es muy difficil. Quizas sobre el
por qué tienen que pasar cosas asi".

Esta primera informacién sobre el dlagnéstico del deficiente no
supuso ningdn trauma o perturbacién pero sin embargo, la mitad de
los hermanos han buscado mds datos por si solos para completarla
y encontrar lo que verdaderamente puede significar la deficliencia
en sus vidas. Pero siquen sintiendo que les falta informacién ya
que coinciden en que ésta ayuda a la adaptacién.
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El diagnéstico y el pronético son citados respectivamente
por el 35,7% y el 42,8% de los hermanos entrevistados como una
necesidad respecto al disminuido mental.

Las preocupaciones por el diagnéstico se plasman en:

"Diagnéstico, saber realmente lo que le pasa porque es
muy abstracto decir que una persona es subnormal"
"Que el diagnéstico sea m&s claro"

El 22% de los encuestados también alude al pronéstico como una de

sus inquietudes.Las preocupaciones por este tema se expresan en
las entrevistas (42,8%) como:

"Hasta qué punto podrA valerse por si mismo"
"La posibilidad de poder vivir independiente"
"Informacién sobre el pronéstico"

Yy en las encuestas bajo la categoria de si podrd desenvolverse
por si solo o si llegard a saber leer y escribir.

Los hermanos tienen pues algan tipo de nocién sobre la causa
y el pronéstico de la deficiencia pero sienten y han sentido que
les falta o 1les ha faltado informacién ya que el 50% de 1los
hermanos entrevistados necesita mds datos para comprender 1la
disminucién y el otro 50% ha buscado m&s informacién por otros
canales diferentes al de sus padres.

1.1.2.Sentimientos

La gran mayoria de 1los hermanos (83%) considera al
disminuido como una persona con sus cualidades, defectos vy
sentimientos. Ademés la casi totalidad de los encuestados dice no
sentir ninguna repugancia fisica hacia el deficiente ya gque para
ellos es normal. Por lo tanto, en este aspecto parece no existir
necesidad (Figura 16).

Figura 16. Percepcién de la deficiencia.
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Sin embargo, los hermanos quieren saber qué piensa realmente
el deficiente, qué es 1lo que pasa por su cabeza y si sus
limitaciones son la causa de algan tipo de frustracién. De 1las
necesidades citadas en el apartado del disminuido mental, 1los
sentimientos de éste preocupan al 35,7% de los hermanos:

"Como se encierra tanto en ella misma, me preocupa
saber qué pasa en ella"

"Sus sentimientos, pues me da la impresién gue se da
cuenta de que es diferente"

"Sus sentimientos; si le sabe mal no poderse casar".

El ambiente familiar en el que viven los sujetos de nuestras
muestras es un clima de cordialidad (61%) y de aceptacién del
disminuido por parte de los padres (397,6%) que favorece asi 1la
aceptacién de los hermanos. Los hermanos actualmente aceptan al
disminuido (78%) (Figura 17) pero dicen que les ha costado un
poco y algunos, en un situacién conflictiva, se muestran todavia
reacios hacia el deficiente:

"Hay momentos en que me cuesta aceptarla"
"Segin la situacién, a veces vergquenza y otras no".

Estos hermanos estédn preocupados por estos sentimientos ya que de
vez en cuando cuestionan su aceptacién. :

Figura 17. Aceptacién del disminuido.
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1.1.3.Ayuda y servicios

Los hermanos entrevistados manifiestan los dos tipos de
inquietudes citadas por Powell y Ogle (1985): 1los servicios para

el disminuido y 1las formas que tiene el hermano para poderlo
ayudar:
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"Los servicios, el tipo de servicios que necesita"
"Informacién de cémo ayudar a mi hermano, 1los aspectos
educativos de la deficiencia y el tipo de centros"

"La falta de oportunidades a nivel social"

"Servicios a partir de la adultez".

El primer tipo de preocupacién muestra que 1los hermanos
(28,6%) no se limitan en saber a qué centro asiste el deficiente
sino que quieren informacién sobre los distintos servicios, a
menudo los servicios para los adultos pues ya entreven el
problema del futuro. Asimismo, son sensibles a la marginacién de
sus hermanos puesto que perciben 1la falta de oportunidades
sociales que tienen éstos.

La sequnda inquietud,en un principio, parece no manifestarse
de forma tan clara como la primera ya que solamente el 7,2% de
los encuestados muestra una preocupacién por saber qué tipo de
ayuda puede proporcionar a su hermano. Sin embargo, cuando se
pregunta a los hermanos qué tipo de ayuda les ha faltado para
poder mejorar la comprensién y la convivencia con el deficiente,
citan en los primeros lugares el saber cémo actuar en momentos
precisos con el deficiente (40%) y el saber jugar y compartir
algunas actividades (26%). Ademé&s el 35,7% de los encuestados
piensa que una buena informacién es necesarla para mejorar el
trato con el disminufdo:

"Una informacién para saber cémo tratarlo"
"Cuanto més preparado estés en este aspecto, mucho
mejor se pueden resolver los problemas".

Realmente, aunque el hermano no lo sienta asi, estd& ayudando de
forma muy positiva al deficiente por dos razones: 1la primera
porque en su Juego utiliza actividades instrumentales en las que
se requiere una ayuda y ensefianza por parte del hermano y la
segunda porque adopta el rol de primogénito que implica un rol de
ayuda: de maestro, director del Jjuego y compaiero de
actividades. Podemos apreciar con estos resultados la generosidad
de los hermanos puesto que a pesar de tener un rol muy importante
de ayuda hacia el disminuido, ellos no 1lo sienten asi vy

consideran gque podrian hacer muhco m&s por éste pero no saben
cémo.

1.1.4.Futuro
En este factor, 1los hermanos entrevistados muestran tres

~tipos de inquietudes: el pronéstico (28,6%): es decir la

posibilidad de que el disminuido pueda 1llevar una vida
independiente:

"¢Podr& tener su propia vidaz?"
"La posibilidad de vivir independiente".

los servicios (71,4%), 1las alternativas de los sexrvicios para el
futuro: ‘
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"Alternativas en los servicios cuando sea adulto"
"Residencias y servicios"

y el tipo de responsabilidad (14,3%) que deberé&n tener:

"El futuro sobre todo porque serdn los hermanos quienes
deberemos tomar la responsabilidad"
"Futuro, en general, mi responsabilidad".

Como hemos indicado en el capitulo anterior, estas
inquietudes no suelen tener una respuesta puesto que el futuro es
un tema tabt entre padres e hijos por el estréds que comporta. Los
hermanos, cuando son jévenes anticipan ya esta necesidad y en la
adolescencia 1la empiezan a asumir. Los resultados de nuestro
trabajo corroboran los de Zeitlin (1986) ya que en el andlisis de
la realidad de los hermanos de los deficiente mentales, hemos
apreciado que las familias tienen wun acuerdo implicito o
explicito mediante el cual un hermano se hace responsable del
cuidado fisico y de la situvacién financiera del deficiente
mental. En el 71,4% de los casos entrevistados, este acuerdo es
implicito, es decir el tema del futuro no se ha planteado y el
hermano siente, bien sea por su propia voluntad o por presién
familiar, que debe hacerse cargo del deficiente.

1.2.Los padres

1.2.1.Expectativas

La gran mayoria de los hermanos no siente que sus padres
tengan wunas expectativas hacia ellos m&s altas gque las que les
correponden por sus capacidades. Nunca han vivido una exigencia a
nivel escolar para compensar la deficiencia del hermano (80,5% de
.los encuestados). Por lo tanto, 1los hermanos en general no se
sienten presionados por sobresalir y compensar los déficits del
retrasado. Sin embargo, un 21,4% de los hermanos entrevistados
piensa que las expectativas de sus padres son mi&s altas que sus

capacidades para poder asi{, inconscientemente, equiparar las
potencialidades entre los hijos:

"Siempre he sentido que me han pedido m&s de lo que yo

-puedo dar, en cierta manera para compensar el retraso
de mi hermana. Mi madre muchas veces me ha dicho: ya
podrias ser tG menos inteligente y tu hermana méas".

Esta presién Y esta exigencia puede manifestarse
especialmente en las familias pequefias (un hijo deficiente y un
hijo normal) cuando el hermano no tiene a ningun otro para
compartir 1la tensién emocional de la familia‘'y las expectativas
de los padres. Asf, el 75% de los hermanos entrevistados que
pertenecen a una familla pequefia ha echado de menos, en mayor o
menor grado, a un hermano normal para poder compartir 1los
problemas referentes al deficiente. Esta presién puede también
manifestarse en una insistencia de los padres para que el hermano
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mantenga una relacién con el disminuido. El1 29,3% de los hermanos
se siente presionado por sus padres en este aspecto.

En resumen, una minorfa de hermanos siente que las
expectativas de sus padres son demasiado altas y esta presién es
mas fuerte en las familias pequeidas.

1.2.2.Comunicacién con los padres

El 64,2% de 1los hermanos entrevistados manifiesta una
necesidad de comunicacién con sus padres:

"Tener una buena comunicacién con mis padres"
"Mejor comunicacién con ellos"

La comunicacién entre padres e hijos es dificil puesto que
por una parte, el 30,4% de los padres dice que sus hijos nunca o
casi nunca preguntan y el 27,3% algunas veces frente al 33,3% que
siempre o casi siempre pregquntan. Por otra parte, el 36,8% de los
hermanos siente que en sus familias nunca o raramente se habla
del tema de la deficiencia, el 17,1% algunas veces y el 14,6%
cuando surgen problemas y solamente el 31,8% frecuentemente o muy
frecuentemente (Figura 18).

Figura 18. Comunicacién entre padres e hijos.
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Esta necesidad de comunicacién puede producir confusién en
los hermanos buscando entonces informacién, opiniones y consejos
en otras fuentes cuando 1los padres son 1las personas més
adecuadas, como veremos, para proporcionar a sus hijos unos
recursos para afrontar la disminucién.
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1.2.3.Sentimientos y actitudes de los padres

Las relaciones entre padres e hijos en una familia con un
deficiente mental pueden modificarse como consecuencia de 1la
presencia de éste. La mayoria de los hermanos no siente que el
disminuido haya influido en sus relaciones con sus padres y el
35,8% de los entrevistados que si lo cree, justifica este cambio
positivamente a través de la edad ya que ésta les ha
proporcionado una madurez:

"*sSi (ha habido un cambio), porque ahora que soy mas
mayor, mi madre conffa mucho en mi" '

"si, cambié, cuando mi madre vié gque podia tener una
cierta importancia para ella."

cuando ha habido un cambio de relaciones, éste ha sido positivo y

ha ayudado al hermano a comprender mas al deficiente y a sus
padres.

Los hermanos, a raiz de su relacién con sus progenitores
pueden sentirse dasatendidos por una parte y sentir que asumen
roles superiores a su edad, por otra. No obstante, a pesar de los
resultados de varias investigaciones en este sentido, nuestra
muestra no se siente desatendida por sus padres. Sin embargo,
hemos de resaltar que el 14,3% de los hermanos entrevistados, en

alguna ocasién y en algén aspecto de su vida se ha sentido
desatendido:

"Me han apreciado pero he sentido una desatencién
respecto a mis problemas y a la comunicacién con mis
padres, aspectos para mi, importantes".

Esta desatencién es debida principalmente a 1la falta de
.comunicacién, necesidad importante como acabamos de ver. Sin
embargo, el 28,6% de los entrevistados nunca se ha sentido

desatendido sino todo 1lo contrario, demasiado protegido o
alabado.

"No, sino demasiado atendido, demasiado protegido".

Esta proteccién por parte de los padres puede ir en detrimento de

los hermanos porque pueden llegar a pensar que los padres les
ocultan alguna cosa.

Aunque la mayoria de los estudios muestran que los hermanos
de deficientes mentales asumen roles superiores a los de su edad,
nuestra muestra de la encuesta opina, en su mayoria (63,4%), que
sus padres no les han dado mas responsabilidad que la que tienen
sus amigos. No obstante, el 78,5% de los entrevistados explican
que sienten que tienen m&s responsabilidad. En el 50% de los
casos, ésta no ha sido debida a la presién de los padres puesto
que los hermanos nunca se han sentido presionados para asumir
dicha responsabilidad, pero en el 28,5% ha sido por causa de la
presencia del disminuido. Por lo tanto,la mayoria de los hermanos
tiene mAs responsabilidad pero ésta no est& provocada por la
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presién de los padres.

Otro tipo de inquietud que surge en el 21,4% de los hermanos
es los sentimientos de los padres. Estos se prequntan por los
sentimientos de culpabilidad de sus progenitores y se cuestionan
el por qué no expresan lo que sienten hacia el hijo disminuido.

Los hermanos, asi pues, necesitan comprender el por queé de

su mayor responsabilidad cuando no existe presién por parte de
sus padres y necesitan compartir con sus padres los sentimientos.

1.2.4.Ayuda a los padres

EL 28,6% de los hermanos entrevistados cita 1los aspectos
educativos como una de sus inquietudes respecto a los padres:

":Hasta qué punto entiende mi madre el problema?"

"El aspecto mas educativo de mi madre hacia mi hermano"
"Lo que mds me preocupa es la manera de actuar de mis
padres ante problemas que puedan surxgir".

1.3.Los hermanos

1.3.1.Los sentimientos

Los hermanos que pertenecen a las familias pequefias (un hijo
normal y otro disminuido) echan de menos a un hermano normal,
para poder compartir la experiencia de convivir con un deficiente
mental. Asimismo, el 28,6% de los entrevistados muestra un cierto
grado de tristeza por la patologia del disminuido pues les ha
guitado 1la oportunidad de poder tener un hermano que pueda

comprenderlos y con el que compartir Jjuegos, suefios, planes,
problemas...

"El nivel de comunicacién seria distinto ya gque no
tengo a ningGn hermano a quien poderle contar mis
problemas"
"Hubiera sido otra cosa, hubieramos tenido otra
relacién",

Las peleas entre el hermano normal y el deficiente se
producen en la misma frecuencia que entre los otros hermanos en
el 36,6% de los casos, a veces en el 22% y nunca en el 19,5%. En
general, pues, podemos considerar que estos hermanos no se pelean
demasiado. Cuando 1las reglas familiares no son las mismas para
ambos hijos, el hermano normal siente que es castigado més veces
que el disminuido. El 12% de los encuestados piensa que esto
sucede asi{ frente tanto solo al 3% de los padres, mostréindonos
asi esta coexistencia de las dos ‘'reqglas. No obstante, a pesar de
los '"castigos 1injustos", la gran mayoria de 1los hermanos
encuesgtados, el 70,% siente mucho afecto hacia el disminuido.
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La convivencia con el disminuido enfrenta a los hermanos con
unos sentimientos "negativos" que deben afrontar Yy con unos
"positivos" que también deben integrar. Segtn Meyer, Vadasy vy
Fewell (1986) estos sentimientos son m&s propios de los hermanos
de 1los disminuidos mentales. Ante dos listas de sentimientos o
reacciones, los hermanos los han codificado segin su frecuencia
de aparicién. Tenemos que destacar que una cierta cantidad de
hermanos (del 22% al 39%) no ha contestado a estas preguntas.

La lista negativa est& formada por todos aguellos
sentimientos y reacciones que pueden aparecer como consecuencia
de wuna relacién fraterna problemdtica y de wuna aceptacién
dificil., La primera reaccién mds frecuente entre los hermanos,
codificada por el 36,6% y el 12,2% en el primer y segundo lugar,
es la incomprensién por parte de la gente. E1 hermano siente que
la sociedad en general, todavia rechaza a los deficientes no
encontrando en la gente una comprensién del problema. Esta
actitud de 1la sociedad puede provocar en algunos hermanos
sentirse solos, sin apoyo, puesto que l1la soledad, después de la
incomprensién obtienen unos porcentajes del 9,8% y del 14,6% en
los lugares tercero y quinto respectivamente. La mezcla de afecto
y antagonismo es también tabulada en los dos primeros puestos por
el 14,6% y el 12,2%. La mezcla de estos dos sentimientos puede
producir tensién y un cierto estréds posiblemente porque el
hermano no entiende que pueda tener a la vez estos dos
sentimientos contrarios. La tensién es mas frecuentemente citada
(12,2% como tercera y cuarta reacciédn respectivamente) que el
estrés (9,8% en el cuarto y quinto 1lugar respectivamente).
Después de estos sentimientos que son los mds corrientes entre
los hermanos, encontramos un cierto tipo de reacciones con méas
carga negativa como la agresividad (12,2% en el quinteo lugar), 1la
hostilidad (12,2% en el séptimo lugar), el resentimiento (14,8%
en el octavo puesto) y el miedo y la ansiedad ante la presencia
del disminuido (14,6% en el noveno y decimo lugar ). Finalmente,
los celos, la verguenza, el rechazo del disminuido y 1la
incomodidad son sentimientos no significativos pues los

porcentajes que logran en los distintos puesto de la codificacién
no superan el 7%,

Los hermanos pueden sentirse culpables de tales
"sentimientos. El1 26,8% dice que a veces ha experimentado esta
culpabilidad mientras que el 36,6% nunca y el 12,2% casi nunca
(Figura 19). Con o sin culpabilidad, el hermano, no obstante,
cree que debe apoyar al disminuido cuando le sucede alguna cosa.
Asi, el 58,5% explica que siempre le consuela y le ayuda, el
19,5% la mayoria de las veces y el 17,1% a veces. Por lo tanto,
podemos concluir que el hermano se siente responsable de lo que
le pueda suceder al deficiente.
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Figura 19. Culpabilidad de los sentimientos negativos.
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En 1la lista positiva, 1la compasién obtiene el 4ltimo lugar
(24,4%). De hecho este sentimiento puede ser considerado més
negativo que positivo. Esta convivencia con el disminuido, ha
reportado a los hermanos m&s responsabilidad (12,2% en primer
lugar, 17,1% en segqundo lugar y 12,2% en cuarto 1lugar}), més
madurez (9,8% del primero al tercer lugar y 14,6% en el quinto) y
también mads afectividad aunque los porcentajes se reparten entre
‘el primer lugar (19,5%) y el sexto (17.1%). En un grado inferior,
la presencia del disminuido provoca que los hermanos sean mnméas
generosos (12,2% y 14,6% en el septimo y octavo lugar).
consideren mé&s la salud y la inteligencia (12,2% en el octavo vy
noveno lugar), sean mas sensibles a los prejulclios (12,2% en el
noveno lugar), mas sensibles a la marginacién (12,2% en el tercer
lugar) y tengan ma&s constancia y voluntad (12,2% y 9,8% en el
octavo y noveno lugar). No obstante, estos sentimientos,
principalmente 1los dos Gltimos son los que menos slienten 1los
hermanos por estar clasificados en 1los AGltimos lugares.

Finalmente, 1la capacidad para quitar importancia a los problemas
no es significativa.

El1 50% de los hermanos expresa esta necesidad de comprender

esta ambivalencia de sentimientos y de aceptar totalmente al
disminuido: '

"Mis sentimientos para que la aceptacién sea total"
"Mi ambivalencia de sentimientos®

"Lo que m&s  me preocupa es que me pueda salir un
sentimiento de estorbo".
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1.3.2.8alud

El 14,3% de los hermanos, en alguna ocasién han pensado que
ellos tenian algin tipo de problema igual que el disminufdo. Esto
ha sucedido cuando el deficiente ha requerido varias
hospitalizaciones.

"Vefa a mi hermano que era distinto, que estaba enfermo
y alguna vez pensé gque yo también lo estaba"”
"A veces, cuando tengo algin sintoma parecido a alguno

suyo, pienso que su enfermedad también me puede
afectar™.

Aunque, el 78,6% de los hermanos entrevistados nunca ha
pensado en la posibilidad de poderse contagiar de la deficiencia,
hemos de tener en cuenta a este 14,3% puesto que parece que los
hermanos que alguna vez han sentido esto temor tienen a un

hermanoc deficiente con una grave patologia que le 1lleva a varias
hospitalizaciones,

l1.4.Los amigos

1.4.1Informacidn y reacciones

A pesar de que mas del 75% de los hermanos de ambas muestras
invitaban e invitan a sus amigos a casa, el 50% de los
entrevistados tienen necesidad de saber qué tipo de informacién
deben dar a sus amigos sobre el deficiente:

"La informacién que les tengo que dar"

"Cémo presentar mi hermano a mis amigos y cémo
explicarles 1la deficiencia"

"Bs dificil saber cémo y cuando informarles".

Las reaccliones de los amigos y de la gente en general ante
la explicacién de la deficiencia o la presencia del disminuido
pueden suponexr unas dificultades afiadidas para los hermanos. Asi,
el 21,4% de los entrevistados teme esta reaccién de la sociedad:

"La aceptacién de la gente en general"

"Que mi hermano se convierta en un tema marginal entre
-mis amigos".

1.4.2.Clitas

La presencia del disminuido mental no afecta la
socializacién de 1los hermanos. De hecho, ninguno de 1los
entrevistados ha planteado esta necesidad y mas del 75% de ambas
muestras invitaban 1los amigos a casa sin ningén tipo de
problemas. No obstante, el 14,3% de los entrevistados no queria

que sus amigos fuesen a su casa por motivos de verguenza vy
timidez.
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"Para que no vean el problema aunque ya lo saben por
los deméas, pero de aquella manera"
"Porque me cuesta hacer amigos".

Por lo tanto inconscientemente, algunos hermanos pueden ver
mermada su socializacién a causa del deficiente. Sin embargo,
ningan hermano entrevistado, tanto con una pareja o sin ella, no
se le ha planteado ni ha tenido nunca un problema con el sexo
opuesto por la presencia del disminuido mental. Nunca han creido
que éste pudiese afectar la relacién con su pareja.

1.5.La adultez

1.5.1Familia propia

El 21,4% de los hermanos entrevistados muestra una inquietud
especial por su descendencia, considerando este aspecto como una
necesidad:

"posibilidad de 1la transmisién de 1la herencia del
problema a mis hijos"”

"posibilidad de descendencia con problemas"

"Miedo a tener hijos disminuidos".

Esta preocupacién, no obstante, es patente en la mayorf{a de 1los
entrevistados puesto que el 73,2% se ha planteado la posibilidad
de que ellos puedan tener hijos con problemas frente al 35,8% que
nunca ha pensado en ello.

El 14,3% de los hermanos entrevistados quleren saber 1la
implicacién que tendré& el disminuido mental en sus vidas:

"Tutela y la implicacién que &l tendr& en mi vida*®
"La implicacién de mi hermana en mi propia familia".

Los hermanos que mantienen una pareja estable ya han
encontrado wuna respuesta a su inquietud sobre la aceptacién del
disminuido mental por parte de ésta. El1 77,8% de los
entrevistados piensa que no existe ningin problema en este
sentido mientras que el 22,2% ha encontrado un poco de recelo en
su pareja porque ésta no sabe como actuar:

"Le da un poco de corte entrar en casa porque no sabe
como reaccionar".

De 1los hermanos entrevistados que no tienen todavia una
relacién estable con una persona del sexo opuesto, el 60% piensa
que a causa del deficiente pueden surgir problemas con su futura
pareja por convivir con é1l:

"Me 1lo he planteado en el sentido de que si tengo a mi

hermano en casa y estoy casado, pueden surgir problemas
de convivencia".
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2.NECESIDADES: ESTADO ACEPTABLE

2.1.81 disminuido mental

—

2.1.1.Causa de la deficiencia y pronéstico

Realmente, la gran mayoria de los profesionales encuestados,
el 95% estd totalmente de acuerdo (70%) o de acuerdo (25%) con la
necesidad de una ma&xima informacién sobre 1la deficiencia del
hermano ya que segtn la opinién del 80%, esta informacién no esta
relacionada con comportamientos considerados perturbados. Estos
datos corresponden con los expuestos por la literatura sobre el
tema que indica que la desinformacién puede provocar ideas
irreales y fantasticas.

Byrne y Cunningham (1985), Powell y Ogle (1985), Crnic vy
Leconte (1986) y Schulz (1987) exponen que las preguntas més
comunes de los hermanos que necesitan una respuesta se refieren
al diagnéstico, causa de 1la deficiencia, incidencia y al
pronéstico en general para poder empezar a anticipar el futuro.

2.1.2.5entimientos

Estas 1ideas pueden convertirse en una percepcién del
disminuido como no humano y el hermano sentir entonces una cierta
repugnancia fisica hacia éste. No obstante, a pesar que el
estudio de Grossman (1972) muestra un tipo de hermanos que
consideran al disminuido bajo wuna categoria de retraso sin
personalidad ni sentimientos, nuestros datos indican que el 82,5%
de 1los profesionales de nuestra muestra estd en desacuerdo
(52,5%) y totalmente en desacuerdo (20%) con la afirmacién de
que los hermanos sienten repugnancla fisica hacla el deficlente
mental. Y si existe este sentimiento, 1la mayoria (67,5%) piensa
que se puede modificar mediante explicaciones sobre las
deficiencias en general.

Vuelve a surqgir el tema, en cierta forma recurrente, de la
informacién. Esta informacién, que con una buena base, mejora la
comprensién y la aceptacién del disminufido (92,5%) y que con unas
nociones de cémo actuar con el deficiente mental, ayuda en las
relaciones fraternas (97,5%). Esta comprensién del disminuido,
como 1indica 1la literatura, se basa en el conocimiento de 1los
sentimientos de éste. Los hermanos deben saber realmente lo que
siente el deficiente y si las limitaciones que tiene éste por su
naturaleza son causa de algunas frustraciones.

Los hijos reproducen 1las actitudes y los valores de los
padres y est&n marcados por el tipo de relacién que mantienen
éstos (92,5% de los profesionales estd de acuerdo y totalmente de
acuerdo con esta aseveracién). Asi, 1la aceptacién o no del
deficiente por parte de los padres influye en la aceptacién o no
de éste por parte de los hermanos (97,5%). Por lo tanto, si los
padres no consideran al disminuido como a una persona, 1los hijos
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normales tampoco lo van a considerar. Tenemos que ser cautelosos
con estos resultados Yy no extrapolar de ellos la necesidad de que
los hermanos deban considerar al disminuido como persona vy
aceptarlo V¥ quienes no lo sientan asi{, "diagnosticar" que estéan
necesitados puesto que caeremos en la perspectiva y verdad del
profesional y no de la familia. Una familia, de este tipo, puede
estar adaptada al hecho de la deficiencia por su dindmica y 1la
forma de afrontar los acontecimientos y no tener una necesidad en
este aspecto.

Segén la literatura, 1los hermanos, al iqual que los padres
pasan por unas etapas de aceptacidén y experimentan también culpa,
célera e ira hacia su hermano deficiente. La aceptacién es
gradual y poco a poco se va haciendo consciente y aunque al
final, 1la aceptacién parezca total, en algunos momentos, 1los
hermanos rechazan al disminuido. Es un proceso normal y 1égico
gue no debe considerarse como no adaptativo.

A pesar de que el estudio de Grossman (1972) encuentra que
los hermanos tienen mds facilidades de aceptar al disminuido por
su menor implicacién emocional y por su perspectiva, los expertos
no coinciden en su respuesta puesto que el 20% duda, el 35%
adopta una postura en contra y el 45% a favor. Por lo tanto, los
hermanos tienen necesidad de ayuda para aceptar al disminuido,
ayuda que debe provenir de una comunicacién con 1los padres
(Figura 20).

Figura 2@. Grado de acuerdo en los sentimientos disminuidos.

"Los hermanos tienen mas facilidades de aceptar al disminuido por
su menor implicacién y comprensién del problema"
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2.1.3.Ayuda y servicios

Powell y 0Ogle (1985) muestran dos tipos de inquietudes de
los hermanos: las que se refieren a 1los servicios para el
deficiente mental y las que indican formas de ayudarlo.

Las primeras obtienen wuna respuesta con una informacién
sobre 1la disminucién, sus causas y el tipo de intervencién.
Acabamos de analizar, 1la gran importancia que conceden los
profesionales a la informacién. Por lo tanto, esta necesidad que
existe y es observada por los trabajadores de este campo puede
satisfacerse con una informacién adecuada.

Las segundas expresan el deseo y la necesidad, muy poco
estudiadas, de cémo ayudar al disminuido. Generalmente, se ha
investiqgado el impacto, sea positivo, negativo o ambivalente, que
produce el deficiente mental en su hermano y pocos estudiosos han
pensado en valorar los efectos beneficiosos del hermano normal en
el disminuido. Schreiber y Feeley (1965) y Powell y Ogle (1985)
muestran que los hermanos estdn dispuestos a ayudar al deficiente
mental y que ésta ayuda es beneficiosa para ambos: para los
primeros porque obtienen formas de relacionarse con el deficiente

Y para el segundo porque mejora en distintos A&mbitos de
autonomia.

Asi, por una parte, 1los profesionales encuestados plensan
que se debe introducir al hermano en el tipo de programa de
intervencién del deficiente mental (82,5%) y ensefiarle a Jjugar
(87,5%), pues es una forma de mejorar la convivencia y las
relaciones fraternas. Por otra parte, el 90% estid de acuerdo o
totalmente de acuerdo con la afirmacién de que "la presencia del
hermano hormal ayuda a mejorar diferentes aspectos del disminuido
como la autonomia, la socializacién..." y el 92% con 1la
aseveracién de que "los hermanos son unos buenos instrumentos
‘para ayudar a mejorar el juego y la sociabilidad del disminuido".
De estos resultados, surge pues la necesidad de los hermanos de
saber qué tipo de actividades pueden realizar con el deficiente,
necesidad gque se vuelve mds acuciante al comprobar que el 72,5%

de 1los profesionales opina que el hermano adopta un rol de
maestro hacia el disminuido.

2.1.4.Fdturo

Realmente, el futuro del disminuido es uno de los temas mas
delicados y controvertidos. Si para muchos hermanos y padres, la
pregunta del £futuro gqueda sin responder, 1los profesionales
tampoco tienen la respuesta. Aunque el 37,5% estd en contra de
que los hermanos se hagan cargo del disminuido cuando los padres
mueran, el mismo porcentaje duda sobre ‘esta cuestién. No
obstante, el 49% se muestra a favor de esta afirmacién (Figura
21). En consecuencia, aunque los profesionales no tengan 1la
respuesta sobre quién debe hacerse cargo del disminuido en el
futuro, los hermanos tienen que saber: primero, gqué posibilidades
de futuro tiene el disminuido a nivel de autonomia; segqundo el
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tipo de alternativas de servicios para el futuro y tercero, si
son ellos los que deberdn cuidarlo, que va a depender del acuerdo
implicito o explicito que tenga cada familia.

Figura 21. Grado de acuerdo sobre el futuro.

"Cuando 1los padres mueren son los hermanos los que tienen que
hacerse cargo del disminuido"
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2.2.Los padres

2.2.1.Expectativas

Nuestros resultados sobre las expectativas de 1los padres
hacia los hijos normales se contradicen con los de la literatura.
Esta muestra que los padres quieren compensar la deficiencia del
hijo disminufdo con el normal, principalmente a nivel escolar vy
esta presién es mayor cuando la familia solamente tiene un hijo
sin dificultades.

Los datos obtenlidos indican una dispersién en la opinién de
los profesinales. Ante la afirmacién "Los padres aprietan
escolarmente al hermano como mecanismo de compensacién de 1la
deficiencia del hijo disminuido", el 30% estd en desacuerdo, el
30% indeciso y el 32,5% de acuerdo. Estas apreciaciones no
coincidentes vuelven a surgir en la aseveracién "El1 hermano
quiere aprovechar al ma&ximo los estudios para poder asi ayudar a
su hermano". Ambos resultados exponen la dificultad de nuestros
expertos para valorar estos comportamientos, dado el alto
porcentaje de indecisién (Figura 22), 1lo que nos lleva a suponer
Y a entrever que posiblemente se dé en mayor o menor grado esta
realidad, surgiendo entonces la necesidad de los hermanos. ¢En
qué términos? Indudablemente, los hermanos sienten estas
expectativas de sus padres y no solamente éstos Wdltimos sino

también los primeros quieren compensar la deficiencia del hermano
disminuido.
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Figura 22. Grado de acuerdo sobre las expectativas.

"Los padres aprietan escolarmente al hermano como mecanismo de
compensacién de la deficiencia del hijo disminuido"
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La gran mayorfa de los profesionales, el 75% piensa que el
resultado escolar de los hermanos de los disminuidos mentales no
es inferior al de los otros hermanos. No obstante, cuando existe
este fracaso dudan sobre las dos posibles causas supuestas a la
dindmica gque presenta una familia con un disminuido mental: la
presién familiar (42,5%) para compensar la disminucién y 1la
presencia del deficiente que estorba en los moméntos de estudio
(40%), aunque el 45% en el primer caso y el 42,5% en el segundo
estdn en contra de que estos factores expliquen el bajo
rendimiento escolar (Fiqura 23). Por lo tanto, estos datos
corroboran los anteriores .en cuanto a 1la confusién de los
profesionales respecto al mecanismo de compensacién de los padres
y su efecto en los hijos normales mostrandonos la necesidad de
los hermanos de conocer las expectativas de sus progenitores vy
que éstas se adecuen a las capacidades de los hijos.

Figura 23. Grado de acuerdo sobre las expectativas: causa del
resultado escolar.

"... es debido a la presién familiar para que el hermano saque
buenas notas para compensar la deficiencia"

en desacuerdo totalment
'otalmente
o en desacuerdo
. 42.5
_de acuerdo
Indeciso

"...es debido a que el disminuido mental estd estorbando al
hermano cuando estudia"

indeciso

en desacuerdo totalment,
_totalmente
en desacuerdp

585



A pesar de que, como acabamos de analizar, los expertos no
perciben wunas altas expectativas de los padres hacia sus hijos
normales, el 57% opina que una presién para jugar y ayudar al
disminuido es perjudicial para los hermanos aunque la presencia
de wvarios hermanos ayuda a mitigar esta presién y a entender
mejor el hecho de la deficiencia. El 80% de 1los profesionales
estd a favor o totalmente a favor de esta afirmacién.

2.2.2.Comunicacién con los padres

Casi 1la totalidad de los profesionales encuestados est&
totalmente de acuerdo (70%) o de acuerdo (20%) de la necesidad de
una comunicacién con los padres ya que proporciona recursos a los
hermanos para afrontar la disminucién y aceptarla m&s facilmente.
El 62,5% opina, al igual que la literatura, que los padres son
las personas idéneas para hablar con sus hijos sobre el tema de
la disminucién, de ahi{ la importancia de una comunicacién abierta
Yy una educacién permisiva ya que favorece un mejor <clima de
aceptacidén y comprensién de la deficiencia (62,5%).

2.2.3.8entimientos y actitudes de los padres

Es realmente cierto que las actitudes de los padres hacia el
hijo disminuido se reflejan e influyen en la actitud de 1los
hermanos puesto que el 100% de la opinién de los profesionales se
inclina en este sentido. Concretamente, el 70% estd totalmente de
acuerdo con esta afirmacién y el 30% restante de acuerdo. Por 1lo
tanto, 1los hijos reproducen el modelo de actitudes de sus padres
Yy en consecuencia, necesitan que éste sea positivo para que la
dindmica y la convivencia familiar sea la m&s adecuada.

El 75% de los encuestados afirma que las relaciones de 1los
padres con los hijos normales se ven modificadas por la presencia
de un hijo disminufido. Esta modificacién ¢Conlleva algdn tipo de
necesidad de los hermanos? Segén los estudios, nuestra poblacién
deberia manifestar desatencién por parte de sus padres y una
adopcién de mayor responsabilidad.

Los profesionales, en su mayoria, 62,5%, opinan que 1la
dedicacién inherente de los padres hacia el disminuido repercute
en el hermano normal y que puede ser una posible fuente de
futuros conflictos o'perturbaciones (70%). Los hermanos necesitan
pues, esta atencién y dedicacién de sus padres a pesar del

esfuerzo que supone para éstos, después de una jornada pendientes
de las necesidades del disminuido.

La segunda modiflicacién de las relaclones padres-hijos se
plasma en la mayor responsabilidad que dan los padres a sus hijos
normales. El1 72,5% se muestra de acuerdo (60%) y totalmente de
acuerdo (12,5%) con la aseveracién de "Los padres tratan a sus
hijos normales como m&s mayores de lo gque son dandoles
responsabilidades superiores". La responsabilidad de cada hijo
debe ser 1la adecuada segtn la edad y el rol que tengan en la
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familia. No obstante,en un principio, el efecto de esta
responsabilidad puede ser negativo o positivo. El 62,5% piensa
que produce un trastorno frente al 32,5% que opina que su efecto
es beneficioso. Esta mayor responsabilidad provoca a su vez que
los hermanos adopten roles superiores a los que adoptan 1los
hermanos de su edad. De hecho, el 62,5% de los encuestados opina
gue los roles son superiores y el 75% piensa que los hermanos los
asumen por la presién ambiental y familiar. El efecto de estos
roles no est& muy claro a pesar que el 50% de los profesionales
estéd de = acuerdo de que pueden producir algdn tipo de
perturbacién. E1l 25% se muestra indeciso, el 29% en desacuexdo y
el 5% en total desacuerdo. Esta responsablilidad y estos roles
llevan al hermano a hacerse cargo durante periodos mds o menos
constantes del disminuido. Por los resultados anteriores,
podriamos concluir que este cuidado periédico del deficiente
puede provocar algGn signo de perturbacién. No obstante, 1la
opinién de los expertos se revela dispersa: 32,5% en desacuerdo,
35% indeciso y 27,5% de acuerdo. En resumen, los profesionales
perciben una mayor responsabilidad y unos roles superiores en los
hermanos de los deficientes mentales pero estos dos factores no
provocan necesariamente algdin tipo de trastorno aunque piesan que
esta poblacién necesita no sentirse presionada para adoptar estos
roles y esta responsabilidad.

Segadn 1la literatura, 1los hermanos también manifiestan una
inguietud por los sentimientos de sus padres como la culpabilidad
Y los sentimientos hacia el disminuido mental. Les gqustaria
poderlos compartir con ellos.

2.2.4.Ayuda a los padres

El 100% de los profesionales, como parece légico, estid a
Eavor (32,5%) o totalmente a favor (67,5%) de que una buena
.relacién de pareja ayuda a afrontar 1la deficiencia. Esta
relacién, por lo tanto, beneficiard a los hermanos produciendo un
clima de ayuda mutua entre padres e hijos en el tema de 1la
disminucién. Ante la afirmacién de que a las familias con un hijo
deficiente se les tiene que dedicar una atencién especial, 1los
profesionales se slenten desconcertados puesto que el 22,5% esté&
en desacuerdo, el mismo porcentaje indeciso y el 35% de acuerdo
(Figura 24). En consecuencia, la familia en general, no necesita
un tipo de ayuda especial.

Los hijos normales pueden tener un papel primordial en este
aspecto pues segtn Powell y Ogle (1985), @éstos 1indican unas
ciertas inquietudes para ayudar a sus padres. Principalmente,
esta necesidad de los hermanos de implicarse mds en la educacién
del deficiente mental suele surgir cuando éstos ven una ansiedad
Y una tensién familiar. Entonces, 1los hermanos se pregquntan qué
pueden hacer por sus padres y cémo pueden ayudarles.
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Figura 24. Grado de acuerdo sobre la ayuda a la familia.

"Una familia con un hijo disminuido mental es una familia

disminufda y por ello se le tiene que dedicar una especial
atencién"

totaimente

de acuerdo

totalmente
en desacuerde

en desacuerdo

2.3.Los hermanos

2.3.1.Los sentimientos

Meyer, Vadasy y Fewell (1985) y el libro de la Asociacién de
Salem (1985) explican que los hermanos desean un hermano normal
con el dque compartir sus experiencias ya que se pueden sentir
solos e hijos Gnicos cuando no tienen a nadie cercano en edad con
el cual poderse entendexr. Igual gue en los padres, surge un
sentimiento de pérdida del hermano normal.

Segin los estudios, como en cualquier relacién fraterna, los
hermanos de los disminufdos mentales también se pelean con éstos
Yy se muestran a la vez afectuosos. Las peleas suelen ser
frecuentes principalmente si las reglas de la familia no son 1las
mismas para el disminuido y para el hermano normal. Entonces,
generalmente, 1los padres rifien al hijo normal, afirmacién con la
que estdn de acuerdo y totalmente de acuerdo el 57,5% de los
profesionales aungque el porcentaje de dudosos asciende al 32,5%
(Figura 25). A pesar de ser siempre o casi siempre los hermanos
los que reciben 1las regafiinas, el 47,5% de 1los encuestados

piensan que los hermanos se muestran muy afectuosos con el
disminuido (Figura 26).

La literatura explica que los sentimientos de los hermanos
de 1los disminuidos mentales se pueden dividir en negativos y en
positivos aunque la mayoria de los considerados como negativos
forman parte de todas las relaciones fraternas. Se ha pedido a
los expertos que indiquen la frecuencia de aparicién de estos
sentimientos. Es importante resaltar que en la mayoria de estas
pregquntas el 17,5% no contesta.
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Figura 25. Grado de acuerdo sobre las peleas.

"Cuando 1los hermanos se pelean los padres siempre riifen
hermano normal"

de acuerdo

totalmente
deacuerdp.

Indecisp

Figura 26. Grado de acuerdo sobre el afecto.

"Los hermanos suelen ser muy afectuosos con el disminuido"

tota/mente
de acuerdo:

no contesta:—

78
en desacuerdo— 415.

ihdeciso
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De entre los trece sentimientos negativos, el afecto y el
antagonismo y la incomprensién por parte de 1la gente son los dos
Gnicos sentimientos en 1los cuales el porcentaje mé&s elevado
corresponde a la categorfa de '"muchas veces", 35% y 40%
respectivamente. Si le sumamos las categorfas de "siempre" vy
"casi siempre", los datos revelan que el 62,5% de los
profesionales en el primer caso y el 50% en el segqgundo, opinan
que ambos sentimientos se dan en una frecuencia relativamente
alta. En 1los restantes, la respuesta "a veces" es la mas
contestada, 1llevandose el porcentaje mas alto: 70%, el rechazo
segquido de 1la soledad y el resentimiento con el 65% y de la
hostilidad y agresividad con el 60%. Al afiadir los resultados de
la categorfa "casi nunca" a estos sentimientos, el porcentaje se
dispara ma&s all& del 75%. Excepto la soledad; el rechazo, el
rensentimiento, la hostilidad Y la agresividad ., pueden
considerarse como los sentimientos con una carga mds negativa y
psicopatolégica. Asi pues, los hermanos expresan pocas veces este
tipo de sentimientos. En cambio, por una parte, son mads sensibles
a todos los acontecimientos que provoquen estrés, tensién ya que
el porcentaje de "a veces" se reduce al 52,5% y al 47,5%
respectivamente y aumenta en el Gltimo caso 1la respuesta de
"muchas veces" hasta el 27,5%, Y por otra, a todas las
situaciones en las que esté implicado socialmente el disminuido,
ya dque los profesionales opinan que la incomodidad , el miedo y
la ansiedad y la verguenza se producen "a veces" en el 40%, 45% y
37,5% y "muchas veces" en el 20%, 25% y 30% respectivamente.
Finalmente, 1la frecuencia del comportamiento de rivalidad se
divide en los dos sentidos: muchos (42,5%) y pocos (44,5%) celos.

Figura 27. Grado de acuerdo sobre la culpabilidad.

"Los hermanos que se sienten culpables de tales sentimientos son

los que salen perjudicados de la experiencia de tener un hermano
disminuido"

~de acuerdo

totaimente.
de acuerdo

~indeciso

no contesta— ~en desacuerdo
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Algunos hermanos pueden sentirse culpables de tales
sentimientos y salir perjudicados de la experiencia de tener un
hermano disminuido mental. El1 67,5% de los encuestados plensa que
esta apreciacién es cierta. Por lo tanto, los hermanos necesitan
no sentirse culpables de experimentar estos sentimientos ya que
esta culpabilidad no es de ningdn modo beneficiosa (Figura 27).

El andlisis de los sentimientos considerados como positivos
muestra que ninguno ha obtenido un porcentaje superior al 42,5%
en las categorias, mostrando asi una gran dispersién en las
respuestas. E1 27,5% y el 32,5% de los profesionales opinan que
la compasién surge "a veces" y "muchas veces" respectivamente.
Por 1lo tanto, generalmente, 1los hermanos no sienten demasiada
compasién hacia el disminuido sino que entienden su realidad
puesto que la comprensién obtiene un porcentaje de 62,5% en las
categorias que indican una mayor frecuencia de aparicién:
"siempre" 10%, "casi siempre" 32% y "muchas veces" 20%. A su vez,
esta comprensién proporciona al hermano wuna oportunidad de
madurar que se concreta en los sentimientos de responsabilidad y
madurez. La responsdabilidad alcanza un porcentaje del 72,5% y la
madurez el 57,5% en las opciones de "siempre", "casi siempre" y
"muchas veces". Segén la literatura, 1la experiencia de convivir
con un deficiente mental provoca que los hermanos se percaten de
los prejuicios y de la salud e inteligencia y que evaluen 1los
problemas de forma menos negativa. No obstante, 1los encuestados
no aprecian 1la aparicién, mds o menos frecuente, de estos
sentimientos. . La sensibilidad a los prejuicios, la consideracién
de la salud y de la inteligencia y la capacidad para quitar
importancia a los problemas obtienen porcentajes similares en los
dos grados extremos que se dan estos sentimientos: mayor y menox
frecuencia (47,5% frente al 35%; 40% frente al 42,5%; 32,5%
frente al 50% respectivamente). Sin embargo, 1los profesionales
opinan que 1la sensibilidad a la marginacién aparece "siempre"
15%, '"casi siempre" 22,5% y "muchas veces" 20%, totalizando el
57,5%. Finalmente, la generosidad y abnegacién y la constancia y
voluntad surgen "a veces", el 40% en el primer caso ¥y en el
segundo, el 42,5%.

En resumen, los hermanos experimentan los dos tipos de
sentimientos y esta ambivalencia les hace sentirse culpables. Por
esta razén, necesitan algin tipo de explicacién para poderlos
entender y resolver el conflicto de culpabilidad.

2.3.2.8alud

Powell y Ogle (1985) explican que los hermanos quieren saber
si ellos se contagiari&n de la deficliencia. Grossman(1972); Kew
(1975); Cleveland y Miller (1977); Breslau (1982); Meyer, Vadasy
y Fewell (1985); Shulman (1988) encuentran que los hermanos
tienen wun cierto miedo a ser igual fisica e intelectualmente al
disminuido mental debido al proceso de identificacién.
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2.4.Los amigos

2.4.1.Informacién y reacciones

Los diversos estudios encuentran que. los hermanos no saben
cémo informar a sus amigos que tienen un hermano deficiente
mental, temen las reacciones de éstos al conocer la noticia y no
saber responder a las preguntas que les puedan formular. Los
profesionales estdn de acuerdo (52,5%) y totalmente de acuerdo
(40%) de que las reuniones con otros hermanos ayudan a resolver
estos problemas ya que las experiencias de los demias
proporcionan nuevos recursos. Asi, pues, los hermanos necesitan
tener informacién de cémo explicar a los amigos la condicién de
su hermano disminuido y de cémo actuar ante 1las diversas
reacciones y preguntas que se puedan manifestar.

2.4.2.Citas y amistades

Ni 1la presencia del disminuido mental ni la atencién que
requiere éste implican que los hermanos tengan dificultades para
entablar amistades y mantenerlas y menos intercambios sociales,
puesto que 1la mayoria de los profesionales (57,5%) opinan que
estos factores no intervienen de una forma muy concreta en 1la
socializacién del hermano del disminuido mental. Por lo tanto,
los hermanos no necesitan ayuda en este sentido.

La literatura sobre los hermanos de los deficientes expresa
la preocupacién de éstos por saber si tendr&n problemas con el
otro sexo a causa del deficiente.

2.5.La adultez

2.5.1.Familia propia

Adams (1967), Kew (1975), Meyer,Vadasy y Fewell (1985);
Powell y Ogle (1985); Byrne y Cunnigham (1985); Crnic y Leconte
(1986); McHale y Gamble (1987); Schulz (1987) indican tres tipos
de preocupacién de los hermanos de los disminuidos mentales.

La primera inquietud se refiere a la posibilidad de tener
hijos con problemas, 1la segqunda indica 1la preocupacién de
encontrar una pareja que acepte al deficiente y la tercera se
refiere a todas las implicaciones en su vida que supone este
hermano retrasado. Todos estos autores explican la necesidad que

tienen 1los hermanos para poder encontrar una respuesta a estas
tres inquietudes.
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3.ANALISIS DE DISCREPANCIA

Después de haber expuesto por separado el estado observado y
el estado aceptable, en este apartado, realizamos el andlisis de
discrepancia, es decir 1la comparacién de ambos estados para
identificar y analizar las diferencias.

3.1.E1 disminuido mental

3.1.1.Causa de la deficiencia y pronéstico

En un primer nivel de analisis de discrepancia entre el
estado observado y el estado aceptable, descubrimos que 1la
realidad de 1los hermanos corresponde con el criterio de 1los
expertos y de 1la 1literatura respecto al hecho de tener
informacién sobre la deficiencia. Si profundizamos un poco mas,
observamos que el nivel de informacién no coincide ya que todos
los hermanos necesitan o han necesitado m&s datos sobre 1la
disminucién mientras que los profesionales son de la opinién que
esta poblacién debe tener la mdxima informacién en este aspecto
que se concreta en un conocimiento mé&s exhaustivo del diagnéstico
y del pronéstico. Los hermanos sienten que en estos dos &mbitos
les faltan datos para comprender mejor la causa de la deficiencia
y las posibilidades reales de la autonomia del disminuido.

Estado observado Estado aceptable

Alguna informacién (100%) Informacién sobre la

deficiencia

Necesidad de informacién en Maxima informacién sobre 1la
el pasado (50%) y en 1la deficiencia
actualidad (50%)

[l
~
1}

Falta de informacién sobre =/= Informacién maxima sobre el
el diagnéstico (35.7%) diagnéstico

Falta de informacién sobre =/= Informacién maxima sobre el
el pronéstico (42,5%) pronéstico

Existe pues, una discrepancia centrada en el nivel y el tipo
de informacién sobre 1la deficiencia mental. Los expertos son
partidarios de que los hermanos deber tener la mé&xima informacién
sobre este aspecto. En algtn momento de sus vidas, 1los hermanos
quieren ma&s datos de los que tienen y cuando llegan al final de la
adolescencia y principio de la juventud, 1la mitad de ellos sigue

necesitando informacién, principalmente sobre el diagnéstico y el
pronéstico.
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2.1.2.8entimientos

Segin 1los expertos y la literatura, el -estado aceptable
respecto a los sentimientos del disminuido se define con cuatro
parametros: » '

-una percepcién del deficiente mental por parte del hermano
normal como una persona con sus cualidades y defectos

~-ninguna repugnancia fisica hacia éste

-una informacién sobre 1los sentimientos del disminuido para
poderlo aceptar mejor

-una aceptacién que puede variar e ir pasando por distintas
etapas.

El estado observado difiere del aceptable en el primer vy
tercer parametro puesto que el 35,7% de los hermanos siente que
necesita m&s informacién sobre los sentimientos del disminuido ya
gque ésta los puede ayudar en los distintos momentos en los gque la
aceptacién puede resultar méds dificil.

Estado observado Estado aceptable

Percepcién del disminufido =/= Percepcién del disminuido
como subhumano (17%) como una persona

Ninguna repugnancia £fisica === Ninguna repugnancia fisica
hacia el disminuido (385,1%) hacia el disminuido

Falta de informacién sobre =/= Informacién sobre los
los sentimientos del sentimientos del disminuido
disminuido (35,7%) para una para una mejor aceptacién

mejor aceptacién

1}

"Aceptacién del disminuido == Etapas de aceptacién con
(78%) con momentos de momentos de rechazo
rechazo (22%)

En este andlisis de discrepancia, observamos que un 17% no
percibe totalmente al disminuido mental como una persona pero sin
embargo, no siente repugnancia fisica hacia éste puesto que casi
toda la muestra lo siente asfi. A pesar de ello, debemos tener en
cuenta a este 17% y en un préximo estudio profundizar més, puesto
que nos podemos encontrar ante dos alternativas de las cuales la
primera puede compotar una necesidad. Esta se refiere a la
posibilidad de que éstos hermanos, al no percibir al deficiente
como una persona, tengan realmente grandes problemas de
aceptacién y contradicciones en este aspecto. Si esto es asi,
necesitardn ayuda para resolver este conflicto. La segunda
alternativa no produce ninguna necesidad en los hermanos pues no
se plantean que el disminuido pueda tener sentimientos ni que
deban aceptarlo, debiendo considerar entonces que esti&n adaptados

puesto que el ambiente familiar en el que viven lo sliente de esta
forma.
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La discrepancia
centra

principalmente en 1los
pasando
les produce

momentos en los que los
por un periodo de rechazo o una situacién
reacciones contradictorias. Es

mds evidente encontrada en este &mbito se
en la informacidén sobre 1los sentimientos del
un 35,7% dice necesitar méds datos.

disminuido:
informacién es atil
hermanos estan

concreta que
importante, pues,

Esta

resaltar que los hermanos deberian tener todos estos datos puesto

gue al

entrar en la etapa de la juventud, un

enfrenta con momentos de rechazo.

3.1.3.Ayuda y servicios

En el &mbito de ayuda y servicios,
los dos estados se evidencian en todos los niveles que
mostréndonos asfi,

este factor,
Estas discrepancias son:

Estado observado

Falta de informacién sobre
todo tipo de servicios
ademds del centro al cual

asiste el disminuido (28,6%)
Falta de informacién para
mejorar el trato con el
disminuido (35,7%)

Falta

de conocimiento para
saber actuar en momentos
precisos (40%)
Falta de conocimiento para
sabex jugar vy compartir

actividades (26%)

El andlisis de discrepancia muestra que los hermanos
una necesidad de informacién,

22% todavia se

las discrepancias entre
componen

las necesidades de los hermanos.

[}
~
1}

[0}
~
[}

[}
~
1]

1}
~
1]

en mayor o menor grado,

Estado aceptable

Informacién sobre el tipo de

serviclios para el disminuido:
niveles de intervencién,
programas...

Informacién sobre distintas
formas de ayudar al
disminuido

Saber qué tipo de actividades
realizar con el disminuido
en momentos precisos

Saber jugar con el disminuido

tienen
sobre dos

aspectos: los servicios existentes para los dismlnuidos mentales,

en un

28,6% y el tipo de ayuda que puede prestar el hermano al

disminuido en un 35,7%. Esta segqunda necesidad se concreta en dos

otras:
fraterna con

adecuado en ocasiones

en saber cémo actuar en distintos momentos de la relacién
el disminuido (40%) y en saber jugar o
actividades con el disminuido (26%).
que necesita tener unos recursos para poder actuar de una
precisas

compartir

Hemos de destacar este 40%
forma

en las que se encuentra

desamparado sin estrategias para utilizar.
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2.1.4.Futuro

En el tema del futuro, puesto que es problemdtico a todos
los niveles: para 1los hermanos, para los padres y para los
profesionales, encontramos unas discrepancias que se definen por:

Estado observado Estado aceptable

Falta de informacién sobre =/= Informacién sobre el
el pronéstico (28,6%) pronéstico

Falta de informacién sobre =/= Informacién sobre el futuro;
los servicios para adultos alternativas de los servicios
(71,4%)

Falta de informacién sobre =/= Informacién sobre la
el tipo de responsabilidad responsabilidad gque debe
(14,3%): responsabilizarse o tener cada hermano segin el
no responsabilizarse tipo de familia

En el andlisis de discrepancia, se observa que ninguno de
los criterios que componen el estado aceptable descritos por los
profesionales y 1la 1literatura corresponden con la realidad o
estado observado de los hermanos. Estos tienen una necesidad de
informacién sobre el pronéstico, es decir sobre las posibilidades
reales de vida independiente del disminuido (28,6%) y sobre los
servicios para los adultos (71,4%). Si el hermano tiene estos dos
tipos de datos, podr& mads facilmente saber y decidir qué tipo de
responsabilidad deber& tener hacia el disminuido, aspecto en el
cual presenta, consecuentemente una necesidad. Esta
responsabilidad est& también influida por el tipo de familia en
la que se inserta el hermano, puesto que.el acuexdo implicito o
explicito que tenga determinar& el tipo de responsabilidad:
hacerse cargo o no del disminuido. Ambas opciones son licitas ya
que primero, 1los profesionales presentan las dos alternativas
como validas y segundo, en nuestro palis, las residencias son muy
escasas, no cubriendo toda la oferta y por ello es dificil
pensar en ellas como la solucién ideal al futuro del disminuido.

3.2.Los padres
2.2.1.Expectativas

Las discrepancias en este factor tienen matices de sutileza
pues el estado aceptable definido por 1los expertos vy la
literatura es dificil de precisar ya que las mediciones para 1la
aceptabilidad minima de los criterios, por su propia naturaleza y
variabilidad entre las familias, tienen por ello unas
dificultades inherentes. Los padres implicita o explicitamente
manifiestan la expectativa de compensacién de la deficiencia en
los hijos normales y éstos, aunque no lo afirmen abiertamente,

sienten una presién indirecta para tener éxito académico, social
y profesional.
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Estado observado Estado aceptable

Poca (80,5%) o alguna === Alguna exigencia escolar por
(19,5%) exigencia por parte parte de 1los padres para
de los padres para compensar compensar la deficiencia

la deficiencia

Expectativas de los padres =/= Adecuacién de las expectati-
mas altas que las vas de los padres con las
capacidades de los hermanos capacidades de los hijos
(21,4%)

Presién por parte de 1los =/= No presién por parte de 1los
padres para mantener una padres para mantener una
relacién con el disminuido relacién con el disminuido
(29,3%) ‘

Falta de m&s hermanos en las =/= Presencia de mas hermanos
familias pequeiias (75%) para para mitigar la presién y las
compartir las exigencias expectativas

familiares.

En el primer criterio, 1la exigencia escolar, no encontramos
discrepancia. Los profesionales y la literatura sobre el tema
acepta que exista algin grado de presién en el estudio puesto que
consciente o inconscientemente, todos los padres desean compensar
la deficiencia de su hijo. Por lo tanto, consideramos que el
19,5% de los hermanos que sienten, alguna vez, esta presién, es
un porcentaje pequefio que encaja en este nivel minimo de exigen-
cia de los padres.

En los demds criterios, observamos una discrepancia entre el
estado observado y el aceptable. Las expectativas de los padres,
segun el estado aceptable deben adecuarse a las capacidades de
.los hijos y no ser, sobretodo mds altas, puesto que los hermanos
pueden sentirse presionados para acceder a unas metas que les
suponen un sobresfuerzo. El 21,4% siente que las expectativas de
sus padres son m&s altas. Por lo tanto, existe una necesidad en
este sentido para un grupo de hermanos. En el siguiente criterio,
el 29,3% de los hermanos est& presionado por sus padres para que
mantengan una relacién con el disminuido mientras que el estado
aceptable se define por una no insistencia de los prgenitores en
esta interaccién fraterna ya que una presién para jugar y ayudar
al disminuido puede perjudicar al hermano.

Estos tres criterios muestran que los padres, como ya hemos
comentado, intentan compensar la deficiencia de su hijo cen otro.
Este Gltimo se siente muchas veces bastante presionado por el
ambiente familiar obtener éxito y no defraudar. Toda esta presién
es mayor en las familias pequefias, es decir-en las familias con
un solo hijo normal, puesto que éste concentra toda la tensién
emocional. Asi, el 75% de los hermanos que pertenecen a familias
pequefias tienen necesidad de compartir su vivencla, que seria
mucho mas comprendida. por un hermano que por otro individuo
puesto que el primero vive en la misma situacién y ambiente
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familiar.

3.2.2.Comunicacién con los padres

La comunicacién con los padres en las familias de los dismi-
nuidos mentales suele ser dificil por la tensién emocional y el
estrés que comporta para la pareja hablar sobre el tema de 1la
deficiencia con sus hijos puesto que supone reconocer, etiquetar
pero a la vez aceptar al disminuido mental. En los dos pardmetros
que definen esta comunicacién, podemos observar las discrepancias
existentes.

Estado observado Estado aceptable

[}
~N
1

Falta de comunicacién con M4dxima comunicacién con 1los

los padres sobre la padres sobre la deficiencia
deficiencia (64,2%)

Falta de comunicacién sobre =/= Comunicacién ablerta y f£fécil
el tema: ninguna o pocas sobre el tema de la
preguntas (57,7%) y poca o deficiencia

ninguna conversacién

En el anélisis de discrepancia, descubrimos que los hermanos
tienen dos necesidades : la primera de una madxima comunicacién
con sus padres (64,2%) y la segunda de una comunicacién facil vy
abierta que se manifiesta por una posibilidad de 1los hermanos
para preguntar a sus padres (57,7%) Y para mantener
conversaciones con éstos sobre el tema de la deficiencia (53,9%).
Hemos de resaltar el alto porcentaje de estas necesidades qgque
supera el 50% de los sujetos mostrdndonos asi, 1la dificultad que
tienen estas familias para dialogar sobre los distintos aspectos
de la deficiencia.

3.2.2.8entimientos y actitudes de los padres

El analisis de discrepancia entre el estado observado y el
estado aceptable de los sentimientos y actitudes de los padres
muestra distintos ambitos no coincidentes. La realidad aceptable
de los hermanos es muy diferente de la observada ya que 1los
padres para poderse adaptar al hecho de la deficiencia se apoyan
muchas veces en sus hijos normales, dandoles mas
responsabilidades que 1las que pueden asumir por su edad y no
dedicéndoles tanto tiempo. M&s del 50% de los profesionales opina
que estos factores pueden ser los desencadenantes de algdn tipo
de perturbacién o de trastorno.
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Estado observado Estado aceptable

Desatencién (14,3%) o dema- =/= Atencién y dedicacién de 1los
siada proteccién (28,6%) padres

M&s responsabilidad que 1la === Mas responsabilidad por
normal por voluntad propia voluntad propia

(50,5%)

Mas responsabilidad que 1la =/= No mds responsabilidad a
normal a causa del causa del disminuido
disminuido y de la presién

(28,5%)

Falta de conocimiento de 1los =/= Conocimiento de 1los senti-
sentimientos de los padres mientos de los padres

(21,4%)

Todas 1las relaciones humanas se modifican con los distintos
acontecimientos que irrumpen en ellas. La presencia del disminuido
puede, por 1lo tanto, cambiar las relaciones padres e hijos,
principalmente en los factores de atencién y responsabilidad.

Los hermanos deberian recibir una atencién Yy una
responsabilidad adecuada, ni m&s ni menos, aunque es dificil,
como lo indica la literatura, precisar el término medio. E1 42,9%
de 1los hermanos siente que la atencién de sus padres no es la
correcta: un 14,3% porque percibe una desatencién y un 28% porque
se sienten demasiado protegidos. Por 1lo tanto, existe una
necesidad en este factor. En lo referente a la responsabilidad,
el 27,6% de los hermanos piensa que tiene méds responsabilidad que
la que tienen sus amigos. Sin embargo, esta responsabilidad puede
ser positiva y beneficiosa si los hermanos la escogen por su
propia voluntad, como en el 50,5% de los casos o0 negativa vy
perjudicial si los hermanos se ven obligados a asumirla por la
presién ambiental y a causa de la presencia del disminuido.

En el Gltimo criterio referente a los sentimientos de 1los
padres, observamos una discrepancia ya que el 28,5% de los herma-
nos dice que no conoce los sentimientos de sus padres cuando los

expertos opinan que es necesario que los hermanos tengan conoci-
miento de éstos.

3.2.4.Ayuda a los padres

El andlisis de discrepancia indica una necesidad en este
factor de ayuda a los padres. Al 28,6% de los hermanos, les falta
informacién sobre las distintas formas que existen para ayudar a
sus padres en el aspecto educativo del disminuido.

Estado observado Estado aceptable

Falta de informacién sobre Informacién sobre las formas

las formas de ayuda a los de ayuda a los padres
padres (28,5%)

il
~N
[}
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3.3.Los hermanos

3.3.1.Los sentimientos

El é&mbito de 1los sentimientos de 1los hermanos de 1los
disminuidos mentales se divide en cinco criterios: peleas,
sentimientos negativos, culpabilidad, sentimientos positivos vy
ambivalencia que, a su vez, tres de ellos se subdividen en mas
pardmetros.Mds de la mitad del estado aceptable de estos criterios
coincide con el estado observado.

Estado observado , Estado aceptable
Peleas
Peleas ms o menos frecuen- . === Namero de peleas como cual-
tes quier hermano: distintas
frecuencias
Castigo siempre al hermano =/= Castigo a quien provoca 1la
normal (12%) pelea

Sentimientos negativos

Frecuentemente, afecto-anta- === Frecuentemente, afecto-anta-
gonismo, incomprensién por gonismo, incomprensién por
parte de la sociedad, parte de la sociedad, soledad
soledad, estrés, tensién estrés, tensién
Poco resentimiento, hostili- === Poco resentimiento, hostili-
dad, agresividad, miedo vy dad, agresividad, miedo Y
ansiedad ante la presencia ansiedad ante 1la presencia
del disminuido del disminuido
Casi nada de rechazo XX Poco rechazo
Casi nada de celos, verquen- LR 3] Frecuencia de celos, verguen-
za e incomodidad za e incomodidad

Culpabilidad
Sentimiento de culpabilidad =/= Explicacién para no sentir
de estos sentimientos nega- culpabilidad por estos senti-
tivos (26,8%) mientos

Sentimientos positivos

Poca compasién === Muy poca compasién
Frecuentemente, responsabi- === Frecuentemente, responsabili-
lidad, madurez dad y madurez

Algunas veces sensibilidad a === Algunas veces, sensibilidad a
los prejuicios, considera- a los prejuicios, considera-
cién de la salud y de la in- cién de la salud y de 1la in-
teligencia teligencia
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Ambivalencia
Incomprensién de la ambiva- =/= Explicacién para comprender
lencia de sentimientos (50%) la ambivalencia sentimientos

En el primer criterio, peleas, el estado aceptable se define
por peleas m&s o menos frecuentes y por el castigo al hijo que
provoca 1la situacién conflictiva. En el estado observado, 1los
hermanos se pelean con una relativa frecuencia, coincidiendo con
la realidad aceptable pero sin embargo, en el 12% de los casos,
los padres castigan siempre al hermano normal, surgiendo as{ la
discrepancia y la necesidad de estos hermanos de no sentir que
siempre se "las cargan ellos".

En los sentimientos negativos podemos realmente decir que no
hay diferencia entre el estado observado y el aceptable. Los dos
subcriterios que en un principio parecen no coincidir, al
analizarlos m&s profundamente, observamos gque de hecho son
iguales puesto que la diferencia estriba en la frecuencia de 1los
sentimientos y en el caso de la realidad de los hermanos, ésta es
menor que en el estado aceptable. A pesar de esta no discrepancia
en los sentimientos negativos, el 26,8% de 1los hermanos se
siente culpable de tales sentimientos. En 1los sentimientos
positivos, no encontramos ninguna divergencia. Finalmente, 1los
hermanos tienen en el 50% de los casos necesidad de comprender 1la
ambivalencia de tales sentimientos.

3.3.2.8alud

El 14,3% de los hermanos tiene necesidad de informacién
sobre 1la deficiencia puesto que teme contagiarse, £fruto de 1la

ignorancia y de los pocos datos que posee sobre la causa de la
disminucién.

Estado observado Estado aceptable

Falta de informacién para =/= Informacién sobre la
disipar el miedo al contagio deficiencia para desvelar
(14,3%) los recelos del "contagio"®

3.4.Los amigos

3.4.1.Informacién y reacciones

Enfrentarse con los amigos y explicarles la deficiencia del
hermano puede representar un problema para los hermanos ya que

implica afrontar el estigma social gque conlleva la disminucién
mental.
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Estado observado Estado aceptable

1]
~
1l

Falta de informacién sobre Informacién sobre el tipo de

el tipo de explicacién a dar explicacién a dar a amigos
a los amigos (50%)

Miedo a las preguntas y a =/= Informacién de cémo actuar
las reacciones de la ante las reaccliones y las
sociedad (21,4%) pregutnas de los amigos

En el anélisis de discrepancia, observamos que 1los dos
criterios de informacién y reacciones del estado observado y del
estado aceptable no coinciden. El 50% de los hermanos necesita
saber qué tipo de informacién sobre el disminuido debe dar a sus
amigos. Al mismo tiempo, el 21,4% tiene miedo de las preguntas y
reacciones de éstos y de la sociedad en general, mostrdndonos asi
la necesidad gue tienen algunos hermanos de conocer qué tipo de
actuaciones realizar ante estas circunstancias.

3.4.2.Citas

La socializacién y la relacién con el sexo opuesto son 1los
dos criterios utilizados para definir las citas.

Estado observado Estado aceptable

Problemas de socializacién a =/= Ninguna dificultad de

causa del disminuido (14%) socializacién a causa del
disminuido

NingGn problema con el sexo === Ninguna dificultad con el

‘opuesto o la pareja a causa sexo opuesto a causa del

del disminuido disminuido

La comparacién entre el estado observado y el estado
aceptable de estos dos pardmetros nos muestra que en el primero
existe una divergencia ya gque el 14% de 1los hermanos tiene
problemas de socializacién por dos motivos: debido a la presencia
del disminufdo puesto que el hermano se siente avergonzado de éste
(7%) y debido a 1la propia personalidad del hermano como 1la
timidez (7%). Pero, se nos plantea la duda, en esta dltima causa,
de si esta timidez no puede ser una de las consecuencias del
efecto del disminuido mental en el hermano. Por lo tanto, ‘creemos
que es licito afirmar que el 14% de nuestra muestra necesita
algdn tipo de ayuda para resolver estos problemas de socializa-

cién cuyo substrato se halla en la presencia del disminuido en la
familia. .

En el segundo pardmetro, no observamos ninguna discrepancia,
consecuentemente no existe ninguna necesidad en este &mbito.
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3.5.La adultez

3.5.1.Familia propia

En el &dmbito de la familia propia, 1las discrepancias entre
el estado observado y el aceptable surgen en los tres criterios
propuestos que comoponen este factor: posibilidad de tener hijos
disminuidos, implicacién de la deficiencia en la vida del hermano
y aceptacién del disminuido por la pareja, que componen este
factor.

Estado observado Estado aceptable

Inquietud por la posibilidad =/= Informacién sobre la

de tener hijos deficientes posibilidad de tener hijos

(73,2%) con deficiencias

Informacién sobre las impli- =/= Informacién sobre las impli-

caciones que tendra el dis- caciones que supone el dis-

minuido en sus vidas (14,3%) minuido en la vida del her-
mano

Problemas de aceptacién del =/= Aceptacién del disminufdo

disminuido por parte de la por parte de la pareja.

pareja actual (22,2%) o fu-

tura (60%)

Los hermanos neceslitan informacién sobre las posibilidades
que tienen de concebir un hijo disminuido mental puesto que el
73% estd preocupado en mayor o menor grado por este tema. Al
mismo tiempo, el 14% quiere saber qué significard y qué implicard
(tutela) el disminuido en su vida de adulto. Posiblemente, 1la
aceptacién del disminuido por la pareja depender& de la respuesta
que se dé a estas dos necesidades. Asi, solamente, el 22% de los
hermanos con una pareja est& todavia preocupado por la aceptacién
del disminuido por parte de ésta puesto que estas dos necesidades
todavia no se han resuelto frente al 60% de los gue no tienen adan
una relacién estable, posiblemente porque al no haberse
encontrado en esta situacién desconocen la reaccién que pueda
tener la persona elegida.
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4 .PRIOCRIZACION DE LAS NECESIDADES

Después. del andlisis de discrepancia en el cual hemos podido
identificar varias necesidades, debemos abordar su priorizacién.
Para ello, el primer paso consiste en listarlas para poder
sequidamente ordenarlas seguin el criterio de la extensién entre
los hermanos de estas necesidades.

4.1.Necesidades

4.1.1.Necesidades seqiin los ambitos

Vamos a segquir, como hemos hecho hasta ahora, los distintos
apartados que conforman los distintos ambitos de las necesidades.

El disminuido mental
Causa de la deficiencia y pronéstico
-Necesidad de informacién maxima sobre 1la deficiencia en
algin momento (50% en el pasado, 50% en el
presente)...... vese e st e e eesecrsr s eesen oo ce e +ees 100,0%
~Necesidad de informacién sobre el diagnéstico............ 35,7%
-Necesidad de informacién sobre el pronéstico inmediato... 42,5%
Sentimientos
~Necesidad de percibir al disminuido como una persona

(discutible como hemos visto en el apartado
anterior)...cceieececes s rcecesaneannes cess e so e vesoess 17,0%
~Necesidad de informacién sobre 1los sentimientos del
disminuido para comprenderlo MeI0r....vevsvessnos ceseesas 31,7%

Avyuda y servicios
~Necesidad de informacién sobre 1los servicios para
disminuidosS .. is ettt eraesersosesaaasssstsasssaacrsassssocses 28,6%
‘~-Necesidad de informacién para mejorar la relacién con el

disminufdo........ te st eraessestst st et esssseerarsssvessees 35,7%
~-Necesidad de informacién para saber cémo actuar y qué
hacer en momentos pPrecisos....i.viveieenvncssnons eeevessss 40,0%

~-Necesidad de 1informacién para saber jugar y compartir

actividades con el disminuido.... .o eeesrvetenssarcesss 26,0%
Futuro

-Necesidad de 1informacién sobre el pronéstico a largo

PlazZO.. oo ensosessesssacsssssncsssssseseessss 28,6%

~-Necesidad de informacién sobre servicios para adultos.... 71,4%

~-Necesidad de informacién sobre el tipo de responsabilidad. 14,3%

.

Los padres
Expectativas
-Necesidad de adecuacién de las expectativas de los padres
con las capacidades de 10s hijosS..e.civeseervevesnneaness 21,4%
-Necesidad de no sentirse presidnados para relacionarse

con el disminuido....vieeivrrreeeeeesecetceeesennsenasne. 29,3%
-Necesidad de m&s hermanos en las familias pequefias para
compartir las exigencias escolares............ ceesesenses 15,0%
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Comunicacién con los padres
-Necesidad de comunicacién con 10s padres......vcvveveeens
-Necesidad de comunicacién £féacil en la que se pueda
preguntar............ s e s e e e s s ettt e et et e
-Necesidad de conversar sobre el tema de la deficiencia...
Sentimientos y actitudes de los padres
-Necesidad de atencidn...c.iceent ettt innesns ches
-Necesidad de més 1ndenpendenc1a (no tanta protecc1én)....
-Necesidad de no tener més responsabilidad a causa del

disminuido y de la presién familiar...............c00....
-Necesidad de informacién sobre los sentlmlentos de los
padres....... c e e e s sessene e es e b e secrresassenas e

Avuda a los padres
-Necesidad de informacién sobre las formas de ayuda a los
PAALES . v it eee s st s cecnsostsasvanasas Creecee e

Los hermanos

Sentimientos
-Necesidad de no sentirse siempre "castigado" por las
Peledas...ieer ittt riiancas Gt e ec s s e s e e et a et naaans
-Necesidad de alguna informacién/explicacién para no
sentirse culpable de los sentimientos negativos........

-Necesidad de alguna informacién/explicacién para
comprender la ambivalencia de los sentimientos..........
Salud

-Necesidad de informacién sobre la posibilidad de contagio
de la deficiencia... . ceveeesceecessosocasnerccnns

Los amigos

Informacién y reacciones

-Necesidad de informacién sobre el tipo de explicacién a
dar a 1os amigosS....veeeeriv et vennesnanannonns ceee e
-Necesidad de informacién sobre las formas de actuar ante
las reacciones y las preguntas de los amigos.............
Citas
-Necesidad de una socializacién sin problemas.............

La adultez
Familia propia
-Necesidad de 1informacién sobre la posibilidad de tener
hijos deficientes...... .0ttt eeinteenessnncnnna .
-Necesidad de 1informacién sobre 1las implicaciones que
tendr&d el disminuido en sSus vidas....eecevrirsnncsanccaas
-Necesidad de obtener la aceptaciédn del disminuido por
parte de la pareja actuUal....c.iveeevvenosoccnssassssenss
-Necesidad de obtener la aceptacién del disminuido por
parte de la pareja futura ............. ceeene )

o @ o 0 8 9 0 0 0 0 0 o
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4.1.2.Clases de necesidades

Al revisar 1la 1lista de necesidades segin 1los distintos
apartados, vemos claramente que podemos dividir las necesidades
en dos clases: 1las de informacién y las familiares que dependen
del propio funcionamiento e idiosincracia de cada familia. Por lo
tanto, antes de priorizarlas, vamos a clasificarlas segan estos
dos criterios, teniendo en cuenta los &mbitos.

a)Necesidades de informacién

Estas necesidades se refieren a todas aquellas situaciones
en 1las que el hermano del disminuido mental no tiene 1los
suficientes datos para comprenderlas, actuar o afrontarlas.

El disminuido mental

Causa de la deficiencia y pronéstico
-El tema de la deficiencia en algian momento de 1la vida de

todos los hermanos (pasado=50%; presente=50%)............ 100,0%
~El1 diagnéstico..... sereseetscsasaens e esacesesenassess s 35,7%
-El pronéstico inmediato....... s ee s eaes ce e e e 42,5%

Sentimientos
-Los sentimientos del disminuido para aceptarlo mejor..... 35,7%
Ayuda y servicios
-Los servicios para el disminuido mental.................. 28,6%
-Las formas y maneras de mejorar la relacién con el

disminuido.....veeiiiienernnnnn et e st s e sessecesanno e 35,7%
-Los modos y modelos de actuacién y de conducta en

momentos precisos de la relacién fraterna..........ccc... 40,0%
-El tipo de juego y actividades que se pueden compartir

con el disminuido.......... ceesccesnnaa ceeseeestesseasan 26,0%

Futuro
~-El pronéstico a largo plazo.....ceeeeeeeeesnns ceeseasecss 28,6%
-Los servicios para adultoS...ceieeeescsccreorrasonos ceeess  11,4%
-El tipo de responsabilidad que debe asumir el hermano en

€l fUubUro. .. ittt ittt eentettoestecseascscsosssassnsocnsns 14,3%

Los padres
Sentimientos
-Los sentimientos de 1los padzres......ccceeeevenesoee creeenaes 21,4%
Ayuda
-Las formas de ayuda a los padres.......cecc0eeu. csessscsss 28,5%
Los hermanos
Sentimientos
-La culpabilidad de los sentimientos negativos........ eess 26,8%
-La comprensién de la ambivalencia de los sentimientos.... 50,0%
Salud
-La posibilidad de contagio de la deficiencia............. 14,3%
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Los amigos
Informacién y reacciones

-El tipo de explicacién a dar a los amigos........c0vvue.. 50,0%
-Los modos y modelos de actuacidén ante las reacciones vy
las prequntas de los amigos..... he e s et aa s e s cesarean 21,4%

La adultez
Familia propia :
~-La posibilidad de tener hijos deficientes................ 73,2%
-Las implicaciones futuras que tendréd el dlsmlnuido en la
vida adulta de 10S heIMANOS..ccseveveoessssseccccesssases 14,3%

b)Necesidades familiares

Las necesidades familiares se refieren a todas aquellas
situaciones en las gque el hermano al mantener una interaccién con
el microsistema o con el macrosistema siente algan tipo de
carencia.

El disminuido mental

Sentimientos :
-La percepcién del disminuido como una persona............ 17,0%
(discutible como hemos visto anteriormente)
Los padres
Expectativas
-La adecuacién de las expectativas de los padres con las
capacidades reales de los hijos normales (hermanos)...... 21,4%
~-La no presién para relacionarse con el disminuido...... .. 29,3%
-La presencia de m&s hermanos normales en las familias
pequefias para compartir las exigencias escolares......... 75,0%
Comunicacién
-~La comunicacién con 1los padres....cccerenrerrorosernonnnn 64,2%
-La comunicacién £f4cil en la cual se pueda preguntar
libremente..cco v iereroecroscasossessscscncncsssnns caeaeen 57,7%
-La conversacién sobre el tema de la deficiencia.......... 53,9%
Sentimientos y actitudes de los padres
~-La atencién de 1los padres.......ocevveeceencose tecsesssss 14,3%
-La independencia (no tanta proteccién)......... cie et e e 28,6%
-La responsabilidad adecuada y no més a causa del '
disminuido y de la presién familiar............... eeses. 28,5%
Los hermanos
Sentimientos
-La sensacién y la realidad de no ser siempre, el hermano;
el castigado cuando surge una pelea con el disminuido.... 12,0%
Los amigos
Citas .
-La socializacién sin problemas.......coveeveeeevecssoese. 14,0%
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La adultez
Familia propia
-La aceptacién del disminuido por parte de 1la pareja

actual..... et s e e e e saea N ettt ceeese 22,2%
-La aceptacién del disminuido por parte de 1la pareja
futura. ... . ittt it i e e e s e e e e e e e et 60,0%

Observamos que casi el 60% de las necesidades pertenecen al
tipo de informacién.

4.2.Priorizacién de las necesidades

Puesto que el 60% de las necesidades se insertan dentro del
grupo de informacién, podemos concluir que dste es m&s importante
que el familiar. Consecuentemente, 1la primera prioridad estriba
en las necesidades de informacién.

4.2.1.Necesidades de informacién

La primera necesidad que surge con mucha fuerza es la de una
informacién general pero a la vez mdxima sobre la deficiencia.
Todos 1los hermanos, es decir, el 100% de los entrevistados, en
algdn momento de su vida han necesitado esta informacién.
Actualmente, el 50% de estos jévenes todavia tiene necesidad de
mds datos. Esta informacién general se concreta primero en dos
inquietudes precisas que est&n relacionadas con el futuro del
hermano: 1la posibilidad de tener hijos deficientes (73,2%) y los
servicios para adultos (71,4%). Estas son las necesidades mas
acuciantes vya que de las restantes, solamente dos alcanzan el
50%: la comprensién de la ambivalencia de los sentimientos y el
tipo de explicacién a dar a los amigos.

Las siquientes necesidades, seg6n la priorizacién, que se
distribuyen entre el 42,5% y el 35,7% se refieren a aspectos
concretos de la deficiencia y a la relacién entre los hermanos:
pronéstico inmediato (42,5%), formas y modelos de actuacién y de
conducta en momentos precisos de la relacién (40%), diagnéstico
(35,7%), sentimientos del disminuido para aceptarlo mejor
(35,7%)}, formas y maneras de mejorar 1la relacién con el
disminuido (35,7%).

Después siquiendo el orden de mayor a menor, encontramos dos
otras necesidades que indican también 1la inquietud por 1la
evolucién de la deficiencia y su intervencién: servicios para el
disminuido mental (28,6%) y pronéstico a largo plazo (28,6%). Con
un porcentaje similar, surgen distintas necesidades que no estén
relacionadas entre ellas: forma de ayuda a los padres (28,5%),
culpabilidad de 1los sentimientos negativos (26,8%). tipo de
juegos y actividades que se pueden compartir con el disminuido
(26%), los sentimientos de 1los padres (21,4%) y los modos vy
modelos de actuacién ante las reacciones y las pregquntas de los
amigos (21,4%).
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Finalmente, con un porcentaje relativamente pequefio (14,3%)
encontramos las tres aGltimas necesidades menores: posibilidad de
contagio de la deficiencia y las implicaciones futuras que tendra
el disminuido en la vida adulta de los hermanos.

El siquiente cuadro presenta estas necesidades priorizadas.

-Informacién madxima sobre la deficiencia................, 100,0%
-Posibilidad de tener hijos deficientes.......... ceeeeeee. 13,2%
-Los servicios para adultos.......... et e e s eaees e 71,4%

-La comprensién de la ambivalencia de los sentimientos.... 50,0%
-El tipo de explicacién a dar a los amigos................ 50,0%

-El pronéstico inmediato.......... Ct e e ettt 42,5%
~-Las formas y los modos de actuacién y de conducta en unos

momentos precisos de la relac16n.......... ...... I I S 40,0%
-El1 diagnéstico....... cereena e e e e s et e e e e . 35,7%
-Los sentimientos del dxsmlnuido para aceptarlo mejor..... 35,7%
-Las formas y maneras de mejorar la relacién fraterna..... 35,7%
-Los servicios para el disminuido mental.............. cev. 28,6%
-El pronéstico a largo plazo..... ceesecsec i aenas ceeevress 28,06%
-Las formas de ayuda a 105 pAdresS..c.csteeeeecersrenssnnons 28,5%
-La culpabilidad de los sentimientos negativos....... esses 26,8%

-El tipo de juegos y actividades que se pueden compartir
con el disminuido...cveeevececesossosrsecnsccssossssnsssss 26,0%
~Los sentimientos de 1los padres.....cceeevvevscnenconsscoess 21,4%
-Los modos y modelos de actuacién ante 1las reacciones y
preguntas de 1los amMigoS.c.iiieeriecreoesosvsosansscssscaass 21,4%
-La posibilidad de contagio de la deficiencia............. 14,3%
-Las implicaciones futuras que tendr& el disminuido en la
vida adulta de 105 hermanosS......ceeeevccecoocasss cesseesss 14,3%

-Tipo de responsabilidad que debe asumir el hermano en el
futuro.....cvvvev.

I R A A B R I A S O O A A R R A SN 2 L R R R I I I S I S ] LY 14'3%

No obstante, creemos m&s interesante priorizar las
necesidades segdn los Ambitos. Para ello, hemos calculado 1la
media de 1la extensién entre los sujetos de la necesidad en 1los
cinco grandes apartados: disminuido mental, padres, hermanos,
amigos y adultez asi com de sus subapartados.

De los cinco &mbitos, ninguno supera el 50%. El primero de
ellos es 1la adultez: 43,75% seguido del disminuido mental:
41,68%; 1los amigos: 35,7%, los hermanos: 30,36% y finalmente los
padres 24,95% . Sin embargo, si analizamos 1los subapartados,
encontramos que la causa de la deficiencia y el pronéstico
inmediato que pertenece al &mbito del disminuido mental supera el
59,4%, consecuentemente siendo ésta la principal necesidad. Le
siguen 1la familia propia (43,75%) incluida en la adultez, 1los
sentimientos (38,4%) de los hermanos y el futuro (38,1%) y los
sentimientos (35,7%) pertenecientes también al apartado del
disminuido mental. Después surge la informacién y servicios que
vuelve a formar parte otra vez del disminuido mental. Las
necesidades restantes est&n por debajo del 30%: ayuda (28,5%) y

sentimientos (21,4%) de 1los padres y salud (14,3%) de 1los
hermanos.
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Estas priorizaciones pueden plasmarse en estos dos cuadros:

Adultez...v et venereennnn e e e et 43,75%
Disminuido mental ....................... 41,68%
AMIgOS .t ieeeiseesoentoesennneeas cestenns 35,70%
Hermanos . ..ot iie it ieinseeennennnen 30,36%
Padres...ceeeeeseaees et Gttt s e 24,95%

-Causa de la disminucién y pronéstico (Disminuido)....... 59,40%

Informacién, diagnéstico, prondéstico inmediato

-Familia propla (Adultez)...... e essasesseesasssaesansss 43,75%
Posibilidad de descendencia deficiente, 1implicacién
futura del disminuido en la vida adulta del hermano

-Sentimientos (Hermanos)..... e Cerereeca e ... 38,40%
Culpabilidad sentimientos negativos, comprensién de
la ambivalencia de sentimientos

~Futuro (Disminufidol)............ e teee sttt aassaa, 38,10%
Pronéstico a largo plazo, servicios para adultos,
tipo de responsabilidad en el futuro

-Sentimientos (Disminuido).......ccviviiriievienncncnanns 35,70%
Sentimientos del disminuido para aceptarlo mejor

-Informacién y reacciones (Amigos).....ccevevosnsecssesas 35,70%
Explicacién, actuacién ante reacciones y preguntas

~Ayuda y servicios (Disminufido)....ciiivitnnnentennanne ee. 32,57%
Servicios, conducta en momentos precisos, juegos y
actividades para compartir con el disminuido

’AYUda (PadreS) “ e 00 0 0 s 0 ® 6 0 0 ¢ 0 0 0 8 4 0 8 s e e e 0 e e s e .
Formas de ayudar a los padres

ceee.. 28,50%

-Sentimientos (PAadres) ....vieiteecennvssoossoonvesnsansss 21,40%
Sentimientos de los padres

~-3alud (Hermanos)..... C et e e nee e s ecescseccane ceecenos . 14,30%
Posibilidad de contagio de la deficiencia

4.2.2.Necesidades familiares

La primera necesidad, por orden de prioridad, surge en las
familias pequefias, con un solo hijo normal. En el 75% de 1los
casos, éste hijo "Gnico" siente que la presencia de ma&s hermanos
comportaria una ayuda valiosa para poder compartir las exigencias
escolares impuestas por los padres.
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Sequidamente, las necesidades priorizadas se refieren a 1la
comunicacién con 1los progenitores (64,2%) y a los problemas de
aceptacién del disminuido que pueda tener la futura pareja (60%).
La comunicacién con los padres se desglosa en la posibilidad de

poder preguntar libremente (57,7%) y conversar sobre el tema de
la deficiencia (53,9%).

Las restantes necesidades no alcanzan el 30%. Asi, sucede
con la no presién para relacionarse con el disminufdo (29,3%), la
independencia (28,6%), 1la responsabilidad adecuada y no mads, a
causa de 1la deficiencia y de la presién familiar (28,5%), 1la
aceptacién del disminuido por parte de la pareja actual (22,2%) y
la adecuacién de 1las expectativas de los padres con las
capacidades reales dé los hijos normales (hermanos) (21,4%).

Finalmente, las necesidades menos frecuentes giran en torno
al 15% siendo la mé&s alta un 17%, 1la percepcién del disminuido
como una persona, aungque ya hemos comentado que esta necesidad es
discutible., La atencién de los padres consique el 14,3%, 1la
socializacién sin problemas el 14% y en Gltimo 1lugar, la
sensacién y 1la realidad de no ser siempre, el hermanos, el
castigado cuando surge una pelea con el disminuido, 12%.

Estas necesidades, seqgin la priorizacién, pueden plasmarse
en el cuadro siguiente.

~-La presencia de mds hermanos normales en las familias

pequefias para compartir las exigencias escolares......... 75,0%
-La comunicacién con los padres......c.ceceeee.. ceeecsssee. 64,2%
-La aceptacién del disminufdo por la futura pareja........ 60,0%
~La comunicacién facil en la cual poder preguntar......... 57,7%
-La conversacién sobre el tema de la deficiencia...... cees 53,9%
-La no presién para relacionarse con el disminuido........ 29,3%
-La independencia (no tanta proteccién)......... eeeses 28,6%
-La responsabilidad adecuada y no mas, a causa de la pre-

sién familiar y del disminuido....¢e00eevevrveecenceocaass 28,5%
-La adecuacién de 1las expectativas de los padres con las

capacidades reales de los hijos (hermanos)............... 21,4%
~-La percepcién del disminuido como persona {(discutible)... 17,0%
~La atencién de los padres......cicveveecaceens cesessesess 14,3%

-La socializacién sin problemas.......ccceceeveeeeceeesss 14,0%
-La sensacién y la realidad de no ser siempre, el hermano,
el castigado cuando surge una pelea con el disminuido.... 12,0%

La priorizacién de las necesidades segtn el ambito muestra
que ninguno supera el 50%, igual que en 1las necesidades de
informacién. Los padres y 1la adultez alcanzan casi el mismo
porcentaje 41,4% y 41,1% sequido de una puntuacién mucho més baja
del disminufdo mental 17%, amigos 14% y hermanos 12%.

PAAT S .t eeeeeoeeecsnressssscssosossnsscsssssssesess 91,4%

Adultez....veeeereeecas c e et ecns o cerereseaceesse. 41,1%
Disminuido mental.....ccovceeen ceesccsesnsacsses. 17,0%
AMigoS.ciierertieeneneas ce st sea e c e e e et 14,0%
HermanosS...eeeeeseeeess cessess s creeesssenesses 12,0%



Al analizar los subapartados, encontramos gque de los tres
que pertenecen a los padres, dos de ellos tienen los porcentaijes
mayores: comunicacién (58,6%) y expectativas (41,9%). Después les
sigquen 1la familia propia incluida en la adultez (41,1%) y otra
vez, los padres con los sentimientos (23,8%). Segquidamente, los
porcentajes ya bajan a menos del 20%: sentimientos (17%) del
disminuido mental, citas (14%) de los amigos y los sentimientos
(12%) de los hermanos. El cuadro especifica estas necesidades por
priorizacién.

-Comunicacién (Padres)...coeveeeosass s h e e e n et e 58,6%

Comunicacién con los padres, pregquntas 1libremente,
conversacién sobre el tema de la deficiencia

-Expectativas (Padres). S et e b e et e st e et 41,9%
Adecuacién de las expectatlvas, no presién para rela-
cionarse con el disminuido, presencia de mds hermanos
para compartir las exigencias escolares

~Familia propia (Adultez)..... it einnnnnnns e e e 41,1%
Aceptacidn del dlsmlnuido por la pareja actual/futura

~-Sentimientos (Padres)....c e veevevrvecavonnns ceeeeee 23,8%
Atencién, independencia, responsabilidad adecuada

~-Sentimientos (Disminuido}.......ccvtiivaiiereeeceeecseees 17,0%
Percepcién del disminuido como una persona

SCEEAS (AMIGOS )« v eeeeeeeeeee e s eeeeeennnnanareeeeeeeennn. 14,0%
Socializacién sin problemas

-Sentimientos (Hermanos).......ovveee ..;......... ..... oo 12,0%

Sensacién de no ser siempre el castigado

4.3.Conclusién

Las necesidades de informacién tienen, como acabamos de ver,
prioridad sobre las familiares.

Resaltamos entre 1los cinco Ambitos de las necesidades de
informacién 1los subapartados siguientes:, 1la adultez (familia
propia) y el disminufdo mental (causa y prondéstico de 1la
deficiencia, futuro y sentimientos) asi{ como el subapartado de
sentimientos (culpabilidad, ambivalencia) de los hermanos.

En las necesidades familiares, 1los padres y la adultez son
las dos Areas primordiales, principalmente en la comunicacién y
expectativas de los padres y en la familia propia que pertenece
al &mbito de la adultez. Este 4ltimo apartado, es citado también,

en uno de los primeros lugares en las necesidades de
informacién.
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Por 1lo tanto, estas son las necesidades que deberian ser
satisfechas en primer lugar, teniendo en cuenta el orden: primero
las necesidades de informacién y después las familiares pero a su

vez dando importancia a los 4&mbitos citados en ambas
necesidades:

-Adultez: familia propia

-Disminuido mental: causa y pronéstico de la deficiencia,
futuro y sentimientos

-Padres: comunicacién y expectativas

-Hermanos: sentimientos

Estas son las necesidades prioritarias a satisfacer pero no
debemos olvidar las restantes pues nos interesan todos 1los
individuos. En el siguiente <capitulo, podremos observar si
existen los suficientes recursos para satisfacerlas.
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CAPITULO 16. NECESIDADES SECUNDARIAS

Este capitulo analiza las necesidades secundarias ; los
recursos para poder satisfacer las necesidades primarias,
siguiendo el mismo esquema dque el capitulo anterior. Primero se
describe el estado observado de 1los recursos, es decir se
identifican, mediante los instrumentos elaborados los medios gue
utilizan los hermanos para solucionar sus necesidades 3%
problemas. Después, se analiza el estado observado a través de la
literatura, los expertos, los profesionales encuestados y nuestra
experiencia para descubrir cuales son los recursos mads adecuados

para satisfacer las necesidades primarias encontradas
anteriormente.

Sequidamente, se realiza el an&dlisis de discrepancia
mediante el cual obtendremos la diferencia que exite -entre el
estado observado y el estado aceptable de los recursos. En este
apartado, comentaremos el por qué surgen estas diferencias vy
analizaremos también el por qué los hermanos no los utilizan vy
por lo tanto no se pueden encontrar en el estado observado.
Finalmente, priorizamos los recursos mediante distintos
criterios: intensidad, existencia, wutilizacién, ventajas vy
dificultades y posibilidad de solucionarlas.

Asi, con estos resultados y los del «capitulo anterior

podremos decidir el tipo de alternativa de intervencién més
adecuada.
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1.RECURSOS: ESTADO OBSERVADO

1.1.E1 disminuido mental

1.1.1.Causa de la deficiencia y pronéstico

La primera fuente de informacién de los hermanos sobre la
causa de la deficiencia han sido 1los padres, bien porque
comunicaron 1la noticia directamente (73,2%) o bien porque 1los
hermanos preguntaron (17,1%) (Figura 28). Pero, como hemos visto
en el andlisis de discrepancia de las necesidades primarias, 1los
hermanos no se contentan con estos datos.

"s{, tengo bastante informacién porque me he preocupado
de buscarla"

Figura 28. Fuente de informacién de los hermanos sobre la causa
de la deficiencia

cuando fus
~algomayor

sin informacion

lo pregunte -
-al nacer mi
~hermano

otros cauces
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El1 50% de los sujetos entrevistados siente que 1le falta
informacién peroc no la busca mientras que la otra mitad 1la
intenta localizar o la ha encontrado ya por dos canales: por su
cuenta, acudiendo a los medios de comunicacién y profesionales y
a los propios padres.

En el primer caso, 1los hermanos (35,7%) han obtenido 1la
informacién gue deseaban a través de los medios de comunicacién:
prensa, programas de televisién; a travéds de consulta con
distintos profesionales como el médico o el piscolégo del centro
al que acude el disminuido o leyendo algan articulo o 1libro
especializado.

"Tengo la informacién necesaria'y la que no sé&, la
pregunto al médico o a un profesional"

"He 1intentado leer libros y hablando con la psicéloga
del centro. De mis padres no he sacado informacién"

"He buscado por mi mismo informacién en 1libros y
revistas"

"Programas de la tele o bien a través del colegio de mi
hermano"

Aungue este tipo de hermanos tiene los recursos proplos

para satisfacer esta necesidad, es importante resaltar la opinién
de un hermano: :

"Me he preocupado de buscarla (la informacién) pero me
ha servido de poco porque nadie me la ha analizado vy
explicado. No sirve para nada leer un articulo o una
revista si nadie te filtra la informacién".

que nos obliga a cuestionarnos hasta que punto la informacién que
obtienen 1los hermanos por su cuenta es asimilable y aplicable en
las vidas de cada uno de estos sujetos.

En el sequndo caso, los hermanos (64,3%) han ido preguntando
en distintas ocasiones a medida que iban creciendo y viendo 1los
distintos problemas que surgian. También los padres han explicado
a los hijos los acontecimientos cuando se presentaban situaciones
de cambio o de consenso familiar general:

"A través de mi madre. Siempre nos decia que era
retrasada. Un dia nos convocé a una reunién a todos los
hermanos y nos explicé el significado del mongolismo"
"Principalmente por mis padres porque siempre se ha
comentado todo en casa"

"He ido viendo las cosas, lo que pasaba a mi hermano.
Las cosas las hemos hablado siempre en casa, las hemos
discutido y la decisién es de todos"

"Al crecer con é¢1, he visto todos sus problemas de
forma natural y mi madre me ha ido explicando lo que
sabfa. Yo también he preguntado"

"Como he crecido con ella, 1lo he visto todo de forma
natural y poco a poco mis padres me han i1do explicando"
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Estos hermanos viven pues en un ambiente familiar, 1inmersos en
una comunicacién entre padres e hijos abierta que 1les permite

obtener 1la 1informacién que necesitan, satisfaciendo asi esta
necesidad.

1.1.2.8Sentimientos

. El recurso que puede satisfacer esta necesidad no proviene
tanto del propio hermano sino de los padres puesto que un clima
de aceptacién y cordialidad permite una facil comprensién de 1la
situacién del disminuido por parte del hermano. La aceptacién del
disminuido por los hermanos, la percepcién de éste como cualquier
otro hermano y la comprensién de sus sentimientos se darédn mucho
mas rdpido si el clima familiar en el que viven es de cordialidad
y armonia y si los padres no tienen dificultades para integrar al
deficiente en la familia.

En este ambiente, el hermano no tiene porque tener
dificultades en consultar con sus padres los aspectos que pueden
preocuparles, como la percepcién del disminuido como subhumano,
los sentimientos de eéste y la aceptacién ciclica. Una buena
charla 1les puede aliviar ya que veran que sus padres también en
algunas ocasiones dudan de su aceptacién y que uno de 1los
cényuges est&d mds afectado que el otro por 1la presencia del
disminuido. Los hermanos . perciben esta realidad puesto que
sefialan que el padre (39%) est& mds afectado que la madre (12%)
pero generalmente, estos aspectos no se discuten a nivel familiar
y los hermanos temen sacar el tema.

Asi, pues, los hermanos no tienen en este sentido 1los
recursos necesarios para poder satisfacer las dos necesidades
encontradas en el andlisis de discrepancia: percepcién del
disminuido como humano y sus sentimientos. Ninguno de ellos, no
-obstante, tampoco ha buscado solucionarlas mediante un agente
externo a la familia: libro, revista...

1.1.3.Ayuda y serxrvicios

En 1la necesidad de informacién sobre 1la causa vy el
pronéstico de la deficiencia, hemos apreciado cémo los hermanos
buscan mé&s informacién. Igual sucede en este apartado en el cual
todas 1las necesidades son de informacién pero aqui es casi
imprescindible 1la consulta a un profesional para el tipo de
servicios existentes y para la ayuda que pueden proporcionar los
hermanos al disminuido. Solamente, el 21,4% acude: a los
profesionales para este tipo de consulta y éstos tienen asi 1la
oportunidad de filtrar toda la informacién y aconsejar al hermano
para dque estos datos 1le sean Gtiles como indica wuno de 1los
hermanos anteriormente citado.

617



La primera inquietud puede ser resuelta por 1los propios
hermanos mucho m&s fAcilmente que la sequnda a través de 1la
literatura especializada. Asi{, 1lo hace el 35,7% de los hermanos
ya que la informacién de los servicios puede ser asimilable a

través de sus propios recursos sin tener que recurrir a 1los
profesionales.

Respecto a 1la segunda preocupacién, 1la mayoria de 1los
hermanos (78,6%), aungue no se hallan planteado 1la necesidad
explicitamente, la solucionan manteniendo ya una actitud de ayuda
y no necesitan a ningdn especialista:

"Lo ayudo ensefidndole cosas, en cierta manera adoptando
un rol de maestro"

Sin embargo, el 21,4% piensa que podria ayudarlo mds pero no sabe
cbémo:

"Creo que si, pero no sabria muy bien en qué"
"Puede que si, pero no sé muy bien cémo".

Por 1lo tanto, en esta segunda necesidad, encontramcs a un
grupo de hermanos gque ya estan satisfechos con 1la ayuda que
proporcionan al deficiente y a otro grupo que ayudéandole vya,
quiere podexr incidir méAs en ¢l pero no sabe cémo. No tiene,
entonces, en este sentido, unos recursos que le ayuden.

1.1.4.Futuro

No sabemos realmente como los hermanos solucionan el futuro
del disminuido cuando 1los padres mueren pues no hemos tenido
ocasién de acceder a ningdn sujeto en esta situacién. No
obstante, 1los hermanos de 1los disminuidos mentales, en su
juventud, ya se preocupan de este tema y de hallar una solucién.
Por el tipo de familia en la que viven, el futuro se resuelve
mediante un acuerdo implicito o uno explicito.

En el 71,4% de los entrevistados, este acuerdo es implicito.
La familia, padres e hijos, nunca ha mantenido una conversacién
sobre el futuro del disminuido. Por 1o tanto, las opciones de los
hermanos son dos: responsabilizarse del disminuido o no hacerse
cargo de éste. En la primera opcién, encontramos dos tipos de
hermanos. El1 primero (35,7%), por su propia voluntad quiere
responsabilizarse totalmente del deficiente incluyendo la
convivencia en el mismo hogar:

"Encuentro légico que me lo quede yo, siempre he dicho
que es sangre de mi sangre y tendrfa que arrepentirme
mucho de lo que digo ahora para no cuidarlo"

"Me la quedaré yo, vivird conmigo, mi novio lo tendré
que aceptar, pues claro, es mi hermana®
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"Me he planteado que wvenga a vivir conmigo, me
haré cargo de todo, no tengo ningin problema. No me he
planteado la posibilidad de que si me caso, mi mujer no
quiera que mi hermana viva con nosotros".

El segundo (14,3%) siente que debe hacerse cargo del disminuido

en el &mbito financiero y legal pero piensa que no debe vivir con
él.

"No soy partidario de llevar a mi hermana a casa aunque
debo responsabilizarme de ella".

La segunda opcién de no hacerse cargo del disminuido es
compartida por el 21,4% de los hermanos. El hermano siente que &1
no tiene porque responsabilizarse del deficiente, no se siente
obligado pero no sabe qué pasard, pero posiblemente asumird algdn
tipo de responsabilidad.

"No lo hablamos a nivel familiar. En concreto no sé qué
pasard. Lo veo muy lejano pero lo mds seguro es que
tenga alguna responsabilidad"

En el 28,6% el acuerdo es explicito. El1 futuro se ha
planteado a nivel familiar, el factor econdmico estd solucionado
o en vias de solucionarse y se estd buscando el 1lugar de
residencia mé&s adecuado pues los padres piensan que sus hijos no
deben hipotecar su vida por el disminuido. Saben, a ciencia
cierta, que su hijo normal sequird cumpliendo sus funciones de
hermano y que el deficiente siempre podr& recurrir a éste:

"A nivel econémico ya estd arreglado, pero todavia no
sabemos quién se har& cargo (donde vivird)".
"Entre mi madre y yo estamos buscando una solucién para

que pueda estar de una manera mads peridédica en un
centro".

Estas respuestas indican una solucién del problema a
distintos niveles. El1 grupo de hermanos que ha discutido el
futuro con sus padres tiene el problema solucionado ya que aunque
todavia no sepan donde vivir& el deficiente, saben que con ellos
no Yy que cuando se encuentre el lugar idéneo se realizardn 1los
pasos necesarios para que esta solucién sea factible. Los otros
hermanos que nunca han hablado con sus padres sobre el tema
pueden, en el futuro, encontrarse con otros problemas que no
habfan anticipado o que en un principio pensaban gque no les
afectaria como puede ser la presencia del cényuge. Pensamos que
este aspecto es importante y se debe tener en cuenta. El1 hermano
no deberia tomar una decisién hasta no haber hablado con sus
padres y conocer las alternativas de residencia para estos
individuos, necesidad primaria, anteriormente identificada.
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1.2.Los padres

1.2.1.Expectativas

Muchos de los hermanos de nuestra muestra, en este A&mbito,
no tienen problemas pues sienten que las expectativas de sus
padres hacia ellos son las justas. Sin embargo, el 21,4% restante
piensa que ésta no es la realidad, tal como hemos visto en el
capitulo anterior.Para algunos de ellos, estas expectativas vy
esta presién de relacionarse con el disminuido, aunque en el
andlisis de discrepancia surjan como necesidad, no son evaluadas
necesariamente como un problema que deban resolver, pues piensan

que la mayoria de los padres actuan asi y en cierta manera es
"ley de vida": '

"Siempre pasa que los padres tengan unas expectativas
mas altas. Cuando sucede, yo lo siento"
"Creo que todas las madres ponen unas expectativas més

altas hacia sus hijos de 1lo que dstos pueden Yy mi
madre especialmente".

Por lo tanto, las necesidades en este sector ya estén cubiertas.
Sin embargo, para los otros hermanos, estos problemas continuan y

no se saben resolver, principalmente 1la necesidad de mas
hermanos. ,

1.2.2.Comunicacién con los padres

Esta necesidad de comunicacién de los hijos con los padres,
planteada en el an&lisis de discrepancia de 1las necesidades
primarias a tres niveles: méxima comunicacién, posibilidad de
preguntar ¥y posibilidad de mantener un didlogo se puede
satisfacer entablando un didlogo abierto en 1la familia. No
obstante, alguien tiene gque empezar la conversacién. A pesar de
gque la actitud de los padres cuando se habla del tema de la
deficiencia-es percibido por los hermanos como positiva (26,8%) y
muy positiva (56,1%) y saben que obtendr&n una respuesta a casi
todo (29,3%) y a todo (39%) solamente el 30,3% de 1los hijos
preguntan siempre a sus padres.

La gran mayoria de los hermanos, pues, con sus propios
recursos no pueden fomentar un mayor nivel de comunicacién con
sus padres porgque no se atreven a prequntar. Por lo tanto, para
satisfacer esta necesidad se impone recurrir a otro tipo de
ayuda.

1.2.3.5entimientos y actitudes de los padres

Los hermanos tienen que satisfacer cuatro necesidades:

desatencién, sobreproteccién, responsabilidad y sentimientos de
los padres.
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Primero, los hermanos sienten en clerta forma una
desatencién gue se concreta en menores posibilidades de ocio que
sus amigos. La mayoria de ellos, como hemos visto en el capitulo
14, debe cambiar sus planes porque algin miembro de la familia
nuclear debe quedarse con el disminuido. La solucién mds facil
para 1los padres es recurrir al hijo normal para cuidar al
deficiente. Los hermanos son conscientes de ello puesto que sus
respuestas no indican resentimiento por tener que cuidar al
disminuido. Sin embargo, 1los padres deben saber que cada hijo
necesita su propio tiempo. E1l hermano, muchas veces, se ve
atrapado en esta situacién, no se atreve a hablar sobre el tema
con sus padres (ya hemos visto las dificultades de comunicacién)
y no tiene los recursos para solventarla.

Segundo, el 28,6% de los hermanos se sienten demasiado
protegido pero comprenden esta proteccién:

"No me he sentido desatendido. No, todo lo contrario,
sino que mis padres me han alabado para que no tuviera
celos" ,

"No (no me he sentido desatendido) nunca, porque nmnmi
madre es una madraza"

aunque por otra parte les gustaria tener mas independencia. Pero,
como en la necesidad anterior, al no existir una comunicacién
fadcil con los padres, no saben como resolver la situacién.

Tercero, la mayoria de los hermanos se siente mas
responsable aunque esta responsabilidad no es debida a la presién
de los padres. Del 78,5% de los entrevistados gque dicen tener mas
responsabilidad , el 50% la ha asumido por su propia voluntad:

"La responsabilidad que tengo la he cogido yo.No me han
obligado. Lo he encontrado natural"

mientras que el 28,5% restante se siente mAs responsable a causa
de la presencia del deficiente pero esta situacién no les ha
perjudicado puesto que les ha ayudado a madurar:

"No sé& si es que me la han dado o la he cogido yo. Yo
he crecido con esta responsabilidagd"

"He madurado antes que la gente que no tiene este
problema",

Los hermanos pues, no se sienten "ahogados" con esta
responsabilidad, 1la encuentran natural y positiva puesto que les
ha beneficiado. Sin embargo, de la misma forma gque con las
posibilidades de ocio, vistas en el capitulo 14, 1los hermanos
también deberian de vez en cuando poderse descargar de esta
responsabilidad. Es muy dificil que los hermanos por ellos mismos
puedan encontrar wuna solucién para poder tener algo menos de
responsabilidad en algdn momento.

621



Aunque los hermanos asuman estas situaciones y, como hemos
visto, no sienten demasiada necesidad de m&s tiempo libre y de
menos responsabilidad, es importante que cada miembro de 1la
familia pueda disponer de unas horas para él1 sin tener que
depender del disminuido mental ya que ello repercutird de forma
positiva en toda la familia.

Cuarto, los hermanos quieren saber Yy compartir los
sentimientos de sus padres. Si los hermanos ya no preguntan
demasiado sobre los distintos aspectos de la deficiencia, todavia
interrogan menos a sus padres sobre sus sentimientos. Por lo
tanto, el nivel de comunicacién en este aspecto serd& bajo y para
satisfacer esta necesidad, posiblemente los hermanos deberén
recurrir a otro tipo de ayuda que no ha sido explicada por
nuestra muestra, porque posiblemente no saben donde recurrir.

1.2.4.Ayuda a los padres

Los hermanos expresan una inquietud para ayudar a sus padres
en la educacién del disminuido mental, aunque los profesionales
piensan que 1la familia en general no necesita un tipo de ayuda
especial. Sin embargo, los hermanos, ya con su actitud y conducta
en el nicleo familiar ayudan a sus padres.

"Al llegar a casa, me dedico a al"
"Cuando llego, estoy con 41 hasta que se va a dormir"

De hecho, los padres agradecen esta acitud:

"A mi madre le gusta que estemos juntos. Ella busca
siempre mi apoyo"

Por 1lo tanto, esta necesidad se satisface por si sola. Si 1los

‘hermanos no se contentan con esta ayuda, 1la solucién de este
recurso radica en un agente externo que no saben localizar.

1.3.Los hermanos

1.3.1.Los sentimientos

Posiblemente, los hermanos, al menos 1los de nuestra
investigacién, se sienten bastante impotentes para satisfacer
las tres necesidades de este &mbito: no sentirse sistemdticamente
castigado, informacién/explicacién sobre el sentimiento de
culpabilidad y la ambivalencia de sentimientos, encontradas en el
analisis de discrepancia, puesto que ninguno de ellos nos ha
relatado como intenta solucionarlas.
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Para enfrentarse con toda esta gama de sentimientos, los
hermanos dquieren algGn tipo de explicacién y para ello deben
recurrir casi inevitablemente a sus padres puesto que 1la
comprensién de estos sentimientos se asume a través de un didlogo
con éstos ya que estan pasando o han pasado por ellos . Por 1lo
tanto, 1los hermanos no tienen los recursos para satisfacer esta
necesidad porque el didlogo entre los padres e hijos es dificil,
como acabamos de ver en 1la necesidad de comunicacién. Los
hermanos pueden buscar para solucionar estas necesidades otras
vias como una ayuda externa o la literatura especializada, pero
éstas, si no son las mAds adecuadas pueden producir m&s confusién
como explica un hermano ya citado en la necesidad de informacién
del disminuido mental. No se encuentran fdcilmente si no se
saben los canales para acceder a ellas.

1.3.2.8alud

Para aliviar esta inquietud, al iqual que con la mayoria de
las necesidades ya comentadas anteriormente, el hermano puede
mantener una conversacién con sus padres. Sin embargo, ya sabemos
gue esta comunicacién es dificil y consecuentemente, los hermanos
que "temen el contagio" continuan teniendo esta preocupacién vya
que el didlogo no se establece. Asfi, los recursos propio posibles
para solucionar esta necesidad no se encuentran en los hermanos y
éstos deberd&n buscar la solucién en otro &mbito. Aunque algunos
hermanos buscan m&s informacién por su cuenta, 1las publicaciones
gque tienen a su alcance no describen este aspecto, sino que hacen
mds hincapié en 1los aspectos patolégicos y anormales de 1la
deficiencia pues son publicaciones para especialistas.

1.4.Los amiqgos

1.4.1.Informacién y reacciones

Todos 1los hermanos de 1los deficientes mentales deben
enfrentarse con la situacién de explicar o no la deficiencia de
su hermano. Nadie les ha comentado cémo hacerlo y ellos mismos
son sus propios jueces; es decir ellos dan el tipo de explicacién
que creen necesaria y son selectivos con los amigos con guienes
comparten esta informacién.

Las entrevistas muestran que el 50% de los hermanos durante
su infancia no daba ningGn tipo de explicacién mientras que la
otra mitad explicaba alguna cosa.

Ninguna explicacién

El hermano no explicaba nada porque los amigos ya conocian al

disminuido o lo habfan visto por el barrio o porque no lo vefan
diferente: ‘

"No explicaba nada porque yo lo veia como natural que

ella fuese a otra escuela y no la veia diferente por
esto"
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"La mayoria de la gente ya lo sabia pues 1la conocian
del barrio"

"No hacia falta explicar pues las amistades que yo
tenfa ya la vefan"

Del 50% que daba alquna explicacién, en el 37,7% de 1los
casos era una explicacién sencilla y en 14,3% una explicacién
exhaustiva.

Explicacién sencilla

El hermano explicaba que el disminuido era distinto, que
necesitaba mé&s ayuda:

"Mi hermano no es normal, necesita méds ayuda"

"Les decia que era diferente, que no estaba bien"

"No solia especificar demasiado. Decia que iba a wuna
escuela especial"”

Explicacién exhaustiva

El hermano daba todo tipo de explicaciones sobre el deficiente a
su nivel: su comportamiento, su fisico, sus reacciones...:

"Les explicaba 1las reacciones de mi hermano y su

conducta"

"Decia desde el principio:"mi hermano es deficiente" y
ademés especificaba c¢émo era, queé hacia, cémo
hablaba..."

Ante este tipo de explicaciones, el 28,6% de los amigos no
hacian preguntas, el 35,7% alguna pregunta concreta sobretodo por
el tipo de escuela al que acudia el disminuido y el 21,4%
preguntas en general, algunos con descaro y otros con ciertas
dificultades para prequntar y saber lo que querian. No obstante,
ante estas preguntas y en casa con los amigos, éstos no se
sentian cortados ni avergonzados sino que el 63,4% se sentia
‘cémodo y el 22% bastante cémodo (Figura 29).

Figura 29. Actitud de los hermanos cuando venfian los amigos a
casa.

nada. cambia™

mas avergonzado. _—
que comodo .mds comodo que

~avergonzado
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Durante 1los afios escolares cuando los compafieros hacian 1la
tipica pregunta de "¢Cuantos hermanos sois?", el 26,8% de 1los
encuestados nombraba a todos sus hermanos pero pocas veces decia
que uno era disminuido, el 19,5% explicaba la disminucién segdn
quien 1le preguntara, el 17,1% explicaba la mayoria de las veces
gue tenia un hermano deficiente y el 31,7% siempre nombraba al
retrasado explicando como era (Figura 30).

Figura 30. Tipo de respuesta a la pregunta "“¢Cuantos hermanos
sois?"

_ nunca explicaba nada
del deficiente

ho_contesta~

~

nombraba a fodos. ..
los hermanos.pocas
veces decra que uho

erq deficiente siempre explicaba la

deficiencia del hertmano

——eem . L R

segun quien pregunta
se habla del berimo:
deficiente

: . la mayoria de las veces

~se explicaba la
deficiencia del hermdno

En la actualidad, solamente un hermano entrevistado no
explica casi nunca que tiene un hermano disminuido:

"Me cuesta mucho decirlo, todavia ahora, ya que supone
que la gente se compadezca de ti"

mientras que el 71,4% no duda en explicarlo cuando surge el tema

y el 21,4% cuando se establece confianza con la nueva persona gue
acaba de conocer.

La conclusién que se establece a partir de estos resultados
es que los hermanos tienen 1los suficientes recursos para
afrontar las preguntas y las reacciones de sus amigos. Sin
embargo, aunque los hermanos salen bastante airosos de esta
situacién, puede ser aconsejable algdén tipo de ayuda externa
principalmente para aquellos que pocas veces explican la
deficiencia de su hermano o no lo nombran.
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1.4.2.Citas

En este apartado, 1la mayoria de los hermanos ha resuelto
positivamente su necesidad puesto que ninguno de ellos piensa que
el disminuido mental pueda afectar su relacién con el sexo
opuesto. No ven asi, ningdn problema. Solamente alguno de ellos
encuentra cierta dificultad con los amigos ya que nunca los
invitaban a casa por verquenza y/o timidez. Posiblemente, 1la
soclucién a este conflicto no esteé en sus manos. La comunicacién
con los padres no es buena y el hijo normal nunca planteard a
sus progenitores esta verguenza que siente por su hermano
deficiente.

1.5.La adultez

1.5.1.Familia propia

Los hermanos gque han pensado en la posibilidad de una
descendencia con problemas han optado por dos alternativas:

Si, pero no importa

El hermano piensa que si un hijo suyo fuese deficiente, 1lo
tendria que aceptar y que no le costaria tanto asumirlo puesto
que vya ha pasado por una experiencia similar con su hermano. No
ha buscado soluciones a nivel preventivo (42,9%):

"Si, no me importa, 1lo hubiera aceptado bien, no me
hubiese sido un trauma. Yo lo tenia claro, si venia
uno, pues lo tenia que aceptar" (hermana que tiene
hijos)

"Si tengo un hijo deficiente, pues lo tengo, ya sabes
de qué va, qué pasa y ya tienes asumido el problema"
"Me lo quedaria, es la dnica solucién. Ya sabria como
tratarlo por haber tenido mi hermano".

Si, se han buscado soluciones

El hermano se ha informado a través de libros especializados de
si 1la patologia del deficiente es hereditaria y algqunos han
realizado algan tipo de prueba como el cariotipo (21,4%):

"Si, lo he pensado pero no lo deseo. En principio lo de
mi hermano no es hereditario"

"si, ya me he hecho una prueba, el cariotipo para
prevenir",

El segundo tipo de opcién es un afrontamiento dirigido al
problema mientras que el primero es dirigido a 1la emocién.
Posiblemente, los hermanos que han escogido la primera
alternativa no tengan conocimiento del servicio de consejo
genético que incluye pruebas y métodos de prevencién.
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Todos 1los hermanos con una pareja estable, aunque existan
problemas de aceptacién, hablan y siguen hablando de 1las
implicaciones que tiene el deficiente en sus vidas e 1intentan
resolver 1los distintos conflictos en los cuales se ven inmersos,
como el futuro, principalmente.

"Le dije (al novio) que el dia que faltase mi madre, 41
iba a vivir conmigo. El estuvo totalmente de acuerdo".

"Aunque (mi pareja) no se encuentre muy a gusto con mi
hermano, me achucha constantemente para entrar en esta
realidad ya que se nos plantea el problema del futuro".

Los hermanos sin pareja que entreven un problema de
convivencia 1lo resuelven ré&pidamente puesto que son conscientes
que éste reside en ellos ya que anteponen el disminuido a 1la
pareja en el tema del futuro. Son, mayoritariamente, los hermanos
gque guieren hacerse cargo totalmente del disminuido mental por
voluntad propia:

"He pensado muchas veces que si mi pareja no acepta que

mi hermano viva conmigo, la dejo".

Después de haber analizado el estado observable de las
necesidades secundarias, vamos a pasar al anélisis del estado
aceptable.
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2 .RECURSOS: ESTADO ACEPTABLE

2.1.E1 disminuido mental

2.1.1.Causa de la deficiencia y pronéstico

La literatura y los expertos opinan que los hermanos de los
disminuidos mentales tienen dos vias para encontrar la
madxima informacién que necesitan en los &mbitos de diagnéstico vy
pronéstico: acudir a sus padres o buscar los datos por su cuenta.

La mayoria de los profesionales encuestados (66,5%) piensa
que los padres son las personas ma&s adecuadas para dar esta
informacién. Tanto si el hermano normal es menor o mayor que el
disminuido, 1los expertos son de la opinién que los datos
referentes a este tema deben explicarse o bien cuando el hiijo
pide 1la informacién (62,5% y 60% en el primer y segundo caso
respectivamente) o bien cuando se conoza el diagnéstico (15% vy
22%). Sin embargo, el 17,5% se muestra indeciso y el 20% en
desacuerdo (Figura 35). Estos dos porcentajes nos indican que los
trabajadores en este campo han observado gque no siempre 1la
comunicacién entre padres e hijos es abierta y flufda. Entonces,
cuando 1los hermanos no pueden obtener la informacidén por este
canal, tienen la posibilidad de buscarla por su cuenta.

La segunda alternativa que tienen los hermanos es buscar,
por ellos mismos estos datos. Esta basqueda puede consistir en
encontrar la ayuda de un profesional, en acudir a un programa de
hermanos cuyo uno de sus objetivos principales sea la informacién
o en consultar distintos recursos didacticos (libros y videos
divulgativos) elaborados especificamente, tanto por profesionales
como por hermanos, para satsifacer esta necesidad de més
contenido sobre la causa y el pronéstico de la deficiencia.

En el primer caso, el 50% de los expertos piensan que 1los
profesionales son las personas mds idéneas para facilitar estos
datos aunque hay que resaltar que un 25% no est& de acuerdo con
esta afirmacién, precisamente porque opina gque deben ser 1los
padres (Figura 31). En el segundo <caso, la 1literatura es
partidaria de la implementacién de unos programas, del tipo de
discusién como los que hemos definido y analizado en el capitulo
10. En este tipo de programas, los hermanos deberian encontrar
las respuestas a todas sus pregquntas. Finalmente, los estudiosos
de este tema creen necesarios unos recursos, como publicaciones y
videos realizados expresamente para esta poblacién con un

terminologia adecuada y asequible a los hermanos que, no son unos
expertos en la disminucién.
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Fiqura 31. Sujeto que debe dar la informacién a los hermanos.
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2.1.2.5entimientos

El andlisis de discrepancia en este apartado nos ha mostrado
dos necesidades primarias: necesidad de percibir al disminuido
como a una persona Yy necesidad de informacién sobre sus
sentimientos para poderlo aceptar mejor. Solamente en el caso en
el cual, en la primera necesidad, el hermano se encuentre ante
graves problemas de aceptacién y contradicciones irresolubles
(como hemos comentado en el capitulo anterior), deber& intentar
satisfacerla. En este sentido, 1la literatura propone que ambas
necesidades pueden resolverse a través de una informacién con
contenidos sobre la personalidad, 1los sentimientos, el caréicter
del disminuido mental y sobre las diferentes concepciones de 1la
deficiencia mental. '

Por wuna parte, si la familia es abierta y flexible, toda
esta informaciédn puede provenir de los padres disipando asi esta
duda sobre la humanidad del hermano del deficiente mental, puesto
que éste tiene también sus propios sentimientos. Proporcionando
simples explicaciones desde muy jévenes y animando a los hermanos
a hablar abiertamente sobre sus miedos y confusiones, 1los padres
pueden llegar a satisfacer esta necesidad.

Por otra parte, si el ambiente familiar no es propicio, el
hermano puede acudir a los 1libros divulgativos, escritos ex
profeso para ellos que dan respuesta a esta necesidad pero que
solamente encontramos en Estados Unidos.
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2.1.3.Ayuda y servicios

En el capitulo anterior, se ha podido apreciar gque las
necesidades gue surgen en este apartado se engloban en
necesidades de informacién. Segun la literatura, 1los recursos
aceptables para paliarlos pueden encontrarse en cuatro fuentes:
la literatura especializada, 1los profesionales, los padres Yy los
programas dque utilizan a los hermanos como terapeutas.

La necesidad de informacidén sobre 1los servicios puede
satisfacerse o bien mediante la consulta a un profesional o bien
a través de la literatura especializada, como las guias en las
cuales se especifican los sexrvicios que tiene en este &mbito una
regién o un pais. La consulta de estas guias no representa ningdn
problema para los hermanos, ya que 1la informacién que
proporciona, al ser de tipo descriptivo, es facilmente asimilable
y ofrece un panorama de la oferta existente.

"La necesidad de informacién para mejorar el trato con el
disminuido: conocimiento sobre 1la forma de actuar en momentos
precisos y sobre juegos y actividades a compartir puede encontrar
una ' respuesta a través de los profesionales, 1los padres y 1los
programas para hermanos. Los profesionales, asi como 1los
programas para hermanos proporcionan a nuestros sujetos recursos
y métodos para mantener wuna relacién "terapetGtica" con el
disminuidoe mental. Por wuna parte, 1los expertos encuestados
opinan, en su mayorfa (82,5%), que la implicacién del hermano
normal en la intervencién del disminuido {estimulacién,
escuela...) facilita la convivencia entre estos dos miembros de
la familia ayudando ya, por lo tanto, a satisfacer esta necesidad
de informacién. Por otra parte, existen principalmente en U.S.A,
programas de entrenamiento para los hermanos que ofrecen unos
grupos de discusién y unos conocimientos sobre la modificacién de
conducta. Estos tipos de intervencién inciden en las funciones
fraternas de educacién y socializacién, como hemos analizado en
el capitulo 10, y realmente pueden ser provechosos para 1los
hermanos que expresan un verdadero interés para adquirir
conocimientos sobre técnicas de ensefianza. Finalmente, los padres
pueden también ayudar en este aspecto, siempre y cuando se
sientan cémodos en esta tarea. No obstante, deben tener cuidado
puesto que 1los progenitores pueden entonces sobrecargar de
responsabilidad a ese hijo que se ha ofrecido voluntario para
ayudar al disminuido, aunque 1los padres 1lo hagan de forma
inconsciente para aliviar las tensiones y la carga emocional.

2.1.4.Futuro

Meyer, Vadasy y Fewell (1985) y Crnic y Leconte (1986) son
los Gnicos autores que han reflexionado profundamente sobre 1la
solucién del futuro del disminuido desde la perspectiva familiar
y dentro de ésta, 1la de los hermanos. Antes de que la familia
decida guién debe hacerse cargo del deficiente mental, los
hermanos deben tener informacién sobre el pronéstico a 1largo
plazo del disminuido mental y las diferentes alternativas de
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formas de vida que tiene éste cuando es mayor. A su vez, la
planificacién del futuro debe ser un motivo de discusién vy
conversacién familiar, mucho antes de que se tome una decisién.
Con estos dos tipos de informacién: pronéstico a largo plazo vy
servicios, el hermano podrd entonces determinar qué tipo de
responsabilidad asumir con el disminuido, ya que sabr& que si no
puede o0 no quiere admitirlo en su propia casa, el disminuido
mental tiene otras alternativas.

Para poder satisfacer la primera necesidad de informacién
sobre el pronéstico a largo plazo, el hermano debera acudir, casi
inevitablemente, al profesional que esté mas cercano al
disminuido y que conozca, consecuentemente, sus posibilidades
futuras reales. Este profesional deberia ser una persona sensible
al tema de los hermanos, abierta, dispuesta a poder dar todos los
datos sobre este tema de una forma objetiva.

Asimismo, para obtener informacién sobre las distintas
alternativas de vida del adulto disminuido mental, el hermano
puede dirigirse a 1los profesionales 1implicados en estos
servicios. Puede también consultar la literatura especializada,
como las guias anteriormente citadas y 1los 1libros escritos
especialmente para los hermanos y en los cuales, generalmente,

uno de sus capitulos hace referencia a 1los servicios para
adultos.

La respuesta a la necesidad de la responsabilidad la tienen
los propios hermanos puesto que asumirdn la responsabilidad que
quieran. Esta puede variar ya que unos hermanos se implicaréan
totalmente: compartirdn la misma vivienda con el disminuido, se
hardn cargo de &1 legalmente, £financieramente y en todos 1los
sentidos, mientras que otros parcialmente: a nivel 1legal o
financiero, no significando por ello que 1lo abandonen. No
obstante, segin los expertos, esta responsabilidad del futuro
deberfa recaer en los padres. Ellos son 1las personas més
adecuadas para preparar y asegurarse el cuidado del disminuido
cuando ellos mueran. Los hermanos tienen entonces que preguntar a
sus padres sobre los planes del futuro. Si éstos no existen, 1los
padres sabrdn asi{ que sus hijos esté&n pensando en ello y el
acuerdo sobre el futuro pasar& de ser un acuerdo implicito a uno
explicito puesto que toda la familia se ver& entonces en 1la
obligacién de buscar la solucién mis adecuada para todos. Es
importante, como lo resaltan los autores citados, que el acuerdo
sea explicito ya que los padres no deberian esperar, como sucede

en la mayoria de los casos, que los otros hijos se hagan cargo
del deficiente.
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2.2.Los padres

2.2.1.Las expectativas

Los estudios sobre los hermanos de los disminuidos mentales
Yy los propios hermanos "afectados" proponen distintos recursos
para satisfacer las necesidades de adecuacién de las expectativas
de los padres con las capacidades de los hijos normales y las de
los hermanos de no sentirse presionados para relacionarse con el
disminuido. El recurso ideal serfa poderlo discutir con 1los
padres. Sin embargo, esto es casi imposible pues los hermanos
saben que, aunque su familia sea abierta, una conversacién sobre
este tema puede herir mucho a los padres. Por 1lo tanto, 1los
hermanos tienen pocas posibilidades de poder hablar y <clarificar
este aspecto a nivel familiar. Por esta razén, 1la 1literatura
consultada indica que las oportunidades para dar respuesta a
estas necesidades estriban en los padres. Son ellos quienes deben
evitar 1las comparaciones de un hijo con el otro, pasar el mismo
tiempo con cada uno de ellos para que no surjan protestas y no
presionar al hijo normal para que juegue y ayude al disminuido.
Para 1los padres, realmente, no es nada féacil tener una
perspectiva objetiva de sus expectativas hacia sus hijos normales
y dificilmente evaluaradn su conducta hacia el hermano, no
poniendo asi a la préactica las indicaciones mencionadas.

A pesar de estas dificultades, 1los hermanos pueden hallar
una solucién., En los libros y videos divulgativos realizados por
Yy para ellos, suele haber un capitulo sobre este tema en el cual
se dan unas pautas que pueden segulir los padres. Por lo tanto, el
recurso gque tienen los hermanos es dar a leer este libro a 1los

padres y a partir de éste intentar mantener wuna conversacién
sobre el tema.

La necesidad de m&s hermanos en las familias pequeifias
proviene, como ya hemos hecho referencia, a la concentracién
-emocional que padece ese hijo que se convierte en estas familias
en el hijo dnico. El estado ideal seria que todas las familias
con un hijo disminuido mental fuesen numerosas, o al menos
tuvieran dos hijos normales. Pensamos que, hoy en dia, por todo
el cambio social sufrido en la familia, es imposible recomendar
el tener m&s hijos. Por lo tanto, 1la satisfaccién de esta
necesidad debe ir por otra via. Los hermanos pueden utilizar 1la
misma alternativa gque en las dos necesidades anteriores puesto
que los recursos didActicos al alcance de los hermanos, como el
libro de la Asociacién de Salem (1985) plantea esta inquietud vy
sentimientos de 1los hermanos. Si los padres se conciencian de
este problema podrén hallarle remedio.
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2.2.2.Comunicacién con los padres

Poder satisfacer esta necesidad de comunicacién con 1los
padres ayudaria a muchos hermanos a resolver otros problemas.
Tanto la literatura como los profesionales encuestados, como
hemos hecho referencia anteriormente, opinan que los padres son
las personas m&s 1idéneas para hablar con sus hijos sobre 1la
disminucién y sus implicaciones. Por lo tanto, wuna conversacién
entre padres e hijos enriquece a ambas parte. No obstante, en la
mayoria de los casos, 1los padres no tienen tiempo ni &nimo para
comunicarse con sus hijos y todavia menos hablar sobre 1la
disminucién. Asi, son 1los hermanos quienes deberédn encontrar
algin recurso para empezar este tipo de conversacién.

Unas veces, los hermanos no guieren agobiar a los padres con
preguntas y otras no se atreven a pregquntar. Los padres deberian
sexr capaces de hablar sobre la situacién en términos <claros,
simples y adecuados a las edades de los hijos. Pero como esto no
suele suceder por el estrés que comporta ser padres de un niifo

disminuido, 1los hermanos deben buscar otras formas de iniciar el
didlogo.

Esta alternativa puede tomar la misma forma que el recurso
del apartado anterior de 1las expectativas: utilizar 1libros
divulgativos sobre el tema de los hermanos y 1la deficiencia
mental que proporcionan una guia de puntos a discutir vy
preguntas sobre 1las qué pensar. Asi, a través de un objeto
intermediario, el libro, se puede establecer el principio y las
bases de una comunicacién entre padres e hijos.

2.2.3.8entimientos y actitudes de los padres

En el andlisis de-discrepancia de las necesidades primarias
se han identificado cuatro necesidades: atencién adecuada, més
independencia, responsabilidad normal y no mds, a causa del

disminuido y finalmente informacién sobre los sentimientos de los
padres.

Las tres primeras surgen como consecuencia de la
"utilizacién" de 1los hijos normales por parte de los padres en
las funciones de cuidado fisico y de descanso y recuperacién,
como hemos podido apreciar en el capitulo 14 de la Realidad de
los hermanos de los disminuido mentales. Para que la familia se
adapte a la situacién de 1la disminucién, estas funciones
ejercidas tipicamente por los padres recaen en los hermanos como
el cuidado y la responsabilidad del deficiente en detrimento del
tiempo 1libre de los primeros. Esto provoca gue algunos hermanos
se sientan desantendidos por parte de sus padres y presionados
para asumir una mayor responsabilidad que los otros hermanos de
su edad. Otro mecanismo de adaptacién que surge en estas familias
es la sobreproteccién del hijo normal, con la misma consecuencia
anterior: pocas posibilidades para realizar hobbies o quehaceres
del hermano propios de su edad. Esta proteccién es debida primero
al miedo que tienen los padres que a su hijo normal le pase algo
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y puedan entonces tener otro minusvalido en casa y seqgundo como
un mecanismo de compensacién de la deficiencia.

Los hermanos no est&n dispuestos a someterse a unas reglas
que no son uniformes para todos. Sin embargo, les resulta muy
diffcil hablar con sus padres; de ahi{ la gran importancia de
satisfacer correctamente la necesidad de comunicacién, de 1las
distintas actitudes y comportamientos que tienen con ellos y con
el disminuido mental y las diferencias en el tiempo dedicado a
cada uno de ellos. La utilizacién del libro divulgativo o videos
sobre las necesidades de los hermanos c¢omo mediadores entre
padres e hijos, se impone tambidn aqui, como wuna de las
soluciones m&s validas y viables,.

Asi, por ejemplo, el libro de la Asociacién de Salem (1985)
expone distintas reflexiones y conductas dirigidas a los padres
sobre este tema como no esperar a que el hijo normal satisfaga
siempre las necesidades del hijo deficiente pues el primero
necesita un lugar y un tiempo para ¢1, para estar solo o con sus
amigos o ser estricto con el disminuido igual gue con el normal.
El hermano también puede sédtilmente indicar a sus padres que
pueden recurrir al apoyo de 1las redes sociales como la
utilizacién de los canguros o de la familia extensa para gue se
hagan cargo del disminuido de vez en cuando para poder tener
tiempo para ellos, tanto para los padres como para los hijos.

Es dificil que 1la necesidad de informacién sobre 1los
sentimientos de los padres se pueda satisfacer directamente con
los interesados puesto que, como ya sabemos, el didlogo en 1la
familia resulta ser estresante, muy poco frecuente y repleto de
dificultades para modificarlo positivamente. El recurso estriba
en los libros dirigidos a los padres, ya no tanto a los hermanos,
puesto que lo que interesa son los sentimientos de los padres y
la literatura dirigida a los hermanos no hace referencia de forma
‘muy explicita a este tema. Precisamente, en el momento en el gque
estamos redactando estas lineas, hemos podido tener acceso a un
libro de Cunnigham, traducido al castellano dirigido a los padres
de nifios con sindrome de Down cuyo capitulo segundo explica las
reacciones y los sentimientos de los padres.

2.2.4.Ayuda a los padres

El tipo de ayuda que pueden ofrecer los hermanos a sus
padres es compartir el cuidado del disminuido cuando por ejemplo
ven a los padres muy agobiados en esta tarea o hablar con ellos
cuando la situacién es intolerable. La mayorfia de las veces, los
hermanos ya, con su actitud y comportamiento, son una fuente de

fuerzas para 1los padres y reducen la ansiedad y 1la tensién
familiar. :
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Si realmente, los hermanos perciben que esta ayuda no les
satisface y desean mds, pueden acudir a los profesionales que
trabajen con el disminuido para pedirles nuevas formas y métodos
0 a los programas de discusién en los que se incluye a toda 1la
familia (ver capitulo 10). No obstante, pensamos que solamente
los hermanos que estédn realmente interesados por este tema y ven
que podrian ayudar m&s a sus padres, deberian tener esta
informacién complementaria; si no es asi, sobrecargaremos a los
hermanos con mas tareas.

2.3.Los hermanos

2.3.1.Los sentimientos

El 12% de los hermanos siente, que sistemdticamente, se le
castiga cuando -surge una pelea con el disminuido mental. La
solucién a esta necesidad radica en una forma muy similar o)
igual a la relatada en el subapartado de sentimientos y actitudes
de los padres. Esta necesidad surge a causa de la coexistencia de
dos reglas distintas : una para los hijos normales y otra para el
disminuido mental. Ya que como sabemos, es dificil que 1los
hermanos empiecen un di&logo con sus padres para solucionar las
distintas necesidades, éstos pueden utilizar los libros dirigidos
a ellos en los cuales se toca este tema para inducir a los padres
a una relexién sobre este aspecto.

¢Cémo resolver la culpabilidad y 1la ambivalencia de
sentimientos de los hermanos de los disminuidos mentales? Los
expertos proponen tres vias: los libros divulgativos sobre las

necesidades de esta poblacién, 1los padres y 1los grupos de
discusién.

De entre los libros divulgativos, en este aspecto concreto,
.cabe destacar el de Meyer, Vadasy y Fewell (1985). En &1, se
describen 1los sentimientos de los hermanos desmitificdndolos en
el sentido de que la mayorfa de los hermanos, tanto de los
disminuidos como de los normales, pasan por ellos. Segdan estos
autores, la culpabilidad puede solucionarse mediante una
evaluacién de su utilidad indicando entonces el procedimiento a
seguir. Asi, si es evaluada como Gtil, el hermano deberia escoger
la mejor forma de actuar para todos y si es inGtil, entonces
deber& librarse de ella ya que repercute negativamente mientras
que en la evaluacién anterior es beneficiosa. En este libro, al
igual gque en los otros sobre este tema, encontramos algtn
apartado en el cual se hace referencia a estos sentimientos y se
indica a los padres reflexiones y distintas formas de abordar el
problema: evitar situaciones en las cuales los hermanos se puedan
sentir avergonzados puablicamente, apoyar los sentimientos
altruistas de 1los hermanos, ayudarlos a° desarrollar otros
intereses fuera del hogar para asegurar que la implicacién
emocional no sea excesiva. Estos libros pueden ser, como ya hemos
indicado anteriormente, el objeto mediador entre padres e hijos.
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Si 1la familia es m&s o menosa abierta, el poder compartir
estos sentimientos con los padres puede ser de gran ayuda para
los hermanos. Es interesante y posible hablar con 1los padres
sobre estos sentimientos pues éstos también han pasado o estdn
pasando por ellos. 5i los hermanos sienten que la comunicacién es
dificil, deben tratar de dialogar con sus padres y explicarles lo
qgue sienten. Una buena forma es ensayar primero bien delante del

espejo o bien delante de un amigo como explican Meyer, Vadasy y
Fewell (1985).

Finalmente, Howlin (1588) aconseja que en algunos casos, los
hermanos recesitardn un tipo de apoyo o ayuda especial para
enfrentarse con esta culpabilidad y ambivalencia de sentimientos
y asegurarse que dstos son naturales Yy comprensibles,
principalmente si los niveles de comunicacién familiar son muy
cerrados y el hermano no se atreve a utilizar el 1libro como
objeto mediador. Este tipo de ayuda puede tomar la forma de un
programa de discusién. En estos programas, tal como hemos
revisado en el capitulo 10 de Intervencidédn en el subsistema de
los hermanos, el objetivo principal es proporcionar a 1los
hermanos una oportunidad de compartir y expresar sus sentimientos
y vivencias sobre su situacién familiar.

2.3.2.8alud

Algunos hermanos necesitan informacién para saber que 1la
deficiencia no se contagia. Realmente, los estudios opinan que la
mejor solucién es hablar con los padres o con el médico de 1la
familia pues son las personas méds adecuadas para paliar este
medio; los padres por su papel e implicacién en la familia y el
médico por sus conocimientos. Sin embargo, si estas soluciones

no son factibles, los 1libros divulgativos también explican que 1la
deficiencia no se contagia.

2.4.Los amigos

2.4.1.Informacién y reacciones

Los hermanos necesitan buenos consejos e 1informacién para
saber como afrontar 1la explicacién de la disminucién y las

reacciones de los amigos. Estos consejos se pueden encontar en
los padres y en los libros divulgativos.

La informacién y la discusién con los padres pueden ser unas
buenas estrategias para proporcionar a los hermanos unos
afrontamientos efectivos a 1las explicaciones, reacciones y
curiosidad de los amigos. Todos estos aspectos pueden suponer
unas dificultades afiadidas para los hermanos. Si el didlogo en 1la

familia es abierto, todas estas preocupaciones solamente tendréan
un efecto temporal.

636



Los hermanos pueden obtener también esta 1informacién a
travéds de los libros divulgativos. E1l folleto escrito por los
hermanos del grupo de Schreiber y Feeley (1965) indica que 1los
hermanos dicen la verdad y lo que saben sobre la deficiencia con
una explicacién sencilla aunque son selectivos con los amigos que

conocen esta situacién. Meyer, Vadasy y Fewell (1985) tambiédn
resaltan la importancia de la explicacién de la disminucién al
amigo intimo dejéndole <claro 1la calidad de su amistad.

Recomiendan que esta descripcién de 1la realidad del hermano
deficiente no se realice delante de todos 1los compafieros y
preferiblemente antes que los amigos vayan a casa. Si éstos se
burlan o surgen reacciones punzantes para el hermano, los autores
indican que ¢ste debe explicarle que se siente mal, triste y
herido cuando oye estos comentarios y pensar que estas bromas
desaparecen cuando los amigos conocen al disminuido.

2.4.2.Citas

La necesidad a satisfacer en este apartado es la
socializacién sin problemas. El1 14% de los hermanos encuentra

dificil esta socializacién por verguenza hacia el disminuido y/o
por timidez.

La verguenza es un sentimiento que surge en este tipo de
relacién fraterna y del cual el hermano no se tiene que
arrepentir ni culpar. Como es un sentimiento que estd 1incluido
en el apartado de los hermanos en el &ambito de los sentimientos,
las soluciones a adoptar serédn las mismas: 1libros divulgativos,
padres y programas de discusién. Este Gltimo puede resultar
también muy interesante para los hermanos timidos aunque un tipo
de programa mds especifico gque fomente la extroversién puede

serle mds Gtil. Asi, 1lo confirman los profesionales encuestados
puesto gque el 95% opina que una personalidad abierta, sociable y
extrovertida influye positivamente en 1la relacién con el

disminuido. Estos mismos expertos piensan que este tipo de
programas en los cuales se ayuda al hermano a comprender su
situacién, a no sentirse solo, a tener més informacién, a saber
como explicar la deficiencia... son unas reuniones positivas pues
ayudan al hermano a aceptar y a adaptarse al disminuido (52,5% de
acuerdo y 40% totalmente de acuerdo).

2.5.La adultez
2.5.1.Familia propia
Para solventar la necesidad de informacién sobre la

posibilidad de tener hijos deficientes, todos los autores estéan

de acuerdo de que la mejor solucién es acudir al consejo
genético.
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La satisfaccién de la necesidad de informacién sobre 1las
implicaciones futuras del disminuido en la vida de los hermanos
est& en los propios hermanos. Ellos deciden, como hemos visto en
el apartado del futuro del disminuido mental, el tipo de
implicacién que quieren tener, una vez conocidos los planes de
los padres y 1los servicios para adultos. También se puede
resolver con la pareja puesto que les afectard a ambos. Por eso,
es necesario que la pareja hable sobre este tema y a su vez este
didlogo fomentard 1la aceptacién del disminufido por parte del
miembro ajeno a la familia. Es légico gue los hermanos gue no
tengan una pareja estable se preocupen por este aspecto, pero
como en el mismo caso de los amigos, una vez que se conoce al
deficiente, la aceptacién es més fécil.
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