Impacto y consecuencias psicopatolégicas del
retraso mental en la familia

I. ORJALES* y A. POLAINO-LORENTE**

Introduccion

“Nulili certa domus™, nadie tiene un hogar seguro, escribid Virgilio. Y, a
lo que parece, es muy cierto, sobre todo cuando se trata del hogar de una
familia numerosa.

Hay una tendencia general a considerar que las familias en las que un
nifio tiene importantes problemas de desarrollo, puede constatarse un indi-
ce de estrés mayor y mas problemas intrafamiliares que en las familias
con hijos sanos. Nada de particular tiene que el diagndéstico de retraso
mental haya sido asociado a una gran variedad de reacciones negativas,
como shock emocional, sentimientos de impotencia y depresion (BLA-
CHER, 1984}, alto grado de estrés parental (DYSON Y FEWELL, 1986;
McKINNEY Y PETERSON, 1987), y mayor deterioro en las relaciones
familiares (GATH, 1977; FOTHERINGHAM, SKELTON y HODDI-
NOTT, 1972; FRIEDRICH y FRIEDRICH, 1981). A pesar de los resulta-
dos discrepantes comunicados por otros autores, este modelo de crisis
familiar todavia esta vigente en la actualidad. Por el momento, hay que
afirmar que los intentos de comprobacién empirica de las anteriores hipo-
tesis han generado resultados un tanto contradictorios.

Ya en 1979 DARLING escribid sobre ciertos efectos positivos del
impacto del nifio deficiente sobre su familia. Este punto de vista ha sido
apoyado por algunas recientes investigaciones que, contrariamente a la
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tendencia general, sostienen que no se da menor satisfaccion marital
(KAZAK, 1987; KAZAK y MARVIN, 1984) nt un indice de estrés signi-
ficativamente mayor en [as familias que tienen nifios con problemas
(FREY, GREENBERG y FEWELL, 1989; GOWEN, JOHNSON-MAR-
TIN, GOLDMAN, y APPELBAUM, 1989; HARRIS y McHALE, 1989;
SALISBURY, 1987).

Algunos autores consideran que estas familias tienen, incluso, una infe-
raccidon mucho mas positiva que las {amilias de nifios que no tienen nece-
sidad.de cuidados especiales (KAZAK 1987; KAZAK y MARVIN, 1984).
TURNBULL vy col. (1985), por gjemplo, han aportado datos sobre los
aspectos Iidicos, el refuerzo y el crecimiento personal gue resulta de la
experiencia de educar a un nifio con retraso mental. También se cree que
estas familias desarrollan un estilo de interaccién {familiar distinto, consis-
tente en que suelen enfatizar las creencias morales y rcligiosas y dan
mayor importancia a normas y formas de funcionamiento familiar un poco
diferentes a las de otros grupos familiares (DYSON, 1991).

De otra parte, no todas las recientes investigaciones informan de resul-
tados tan optimistas como los anteriores. DYSON (1991), por ejemplo,
comprobd gue las familias de nifos con deficiencia sufrian un indice
mayor de estrés que las de nifnos normales, evaluado con el “Questionnai-
re on Resources an Stressshort Form™ (QRS-E; FRIEDRICH, GREEN-
BERG y CRNIC, 1983), aunque no difiricron en su funcionamiento fanmi-
liar medido a través de la “Family Enviromental Scale™ (MOOS Y
MOOS, 1981).

BECKMAN (1991), a través de cuestionarios, llega a la conclusion de
que los padres y madres de nifios con incapacidades tienen mas problemas
en relacion con la depresion y con ciertas limitaciones del rol parental, del
sentido de competencia personal, del aislamiento social, de las relaciones
con la pareja y de la salud.

Esta inconsistencia y hasta contradiccion entre los resultados obtenidos
por las diversas investigaciones podrian atribuirse a problemas de tipo
metodoldgico (estudio de grupos demasiado pequenios, ausencia de grupos
de control, elc.), y a la conveniencia de diferenciar el estrés pravocado por
la apartcién del nifio deficiente en la familia del que emerge como conse-
cuencia de la presencia de ese hijo, debido a otros factores. Estc es el
caso, por ejemplo, de las madres solteras (BECKMAN, 1983; SALIS-
BURY, [987) y de las familias con peores recursos ccondémicos que, inde-
pendientemente de que tengan ¢ no un hijo deficiente, manifiestan mayor
indice de estrés (KAZAK y MARVIN, 1984; DUNST, TRIVETTE y
CROSS, 1986).

Por otra parte, parece existir cierto consenso en la bibliografia cientifi-
ca disponible cuando se afirma que se ha prestado poca atencion a las
variables que moderan o atenian el efecto del estrés, como es ¢l caso de la
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influencia que tienen los distintos miembros de fa famifia, no solo la
madre, en el mantenimiento de una dindmica familiar sana (RIMMER-
MAN, in press). En esta colaboracion vamos a abordar los resultados
comunicados en algunas de las investigaciones mds recientes sobre el
estudio de las actitudes de los distintos miembros de la familia ante el
nacimiento de un nifio retrasado mental, asi como sobre sus interacciones
e influencias en ta dindmica familiar,

El deficiente mental y el estrés de la madre

La madre del nifio retrasado mental ha sido durantc mucho tiempo el
primer, y casi Gnico objeto de estudio en algunas de las investigaciones
realizadas sobre integraciéon y adaptacion familiar del nifio especial
(BECKMAN, 1991; BOTUCK y WINSBERG, 1991; ERICKSON y UPS-
HUR, 1989; FLYNT y WOOD, 1989; RIMMERMAN, 1991, ROSEM-
BLATT y REDSHAW, 1989).

En una investigacion realizada por ANSTEY y SPENCE (1986) se
estudio una muestra de 94 madres de nifos con problemas cuyas edades
estaban comprendidas entre las 24 y los 63 aios. ANSTEY y SPENCE
{1986) informan que las madres de nifos retrasados obtuvieron un nivel
significativamente mas alto de estrés (41.5%) de aproximadamente el
doble que las madres de nifios sin retraso (19.9%) cuando se les adminis-
traba ¢l “General Health Questionnaire” (GHQ) de BURVILL y KNUI-
MAN (1983). No obstante, en estos altos niveles de estrés hay grandes
variaciones como es natural, entre unas y otras madres. Asi, por ejemplo,
en la muestra mencionada, el 58% de las madres alcanzaron niveles de
estrés considerados como normales, lo que sugierce que el impacto negati-
vo de la deficiencia en un hijo en las madres puede atenuarse dependiendo
de otros tactores moderadores como, por ejemplo, la actitud de Jos padres
o ¢l apoyo familiar o social que por ello reciben.

En esta investigacidn no se encontraron correlaciones entre el alto nivel
de estrés alcanzado por algunas madres y la edad del nifio (media de 10.8
anos). Estos datos son consistentes con los hallados por BECKMAN
(1991), quién no encontré correlacion alguna entre la edad de los nifios de
su muestra (18 a 72 meses) y el indice de estrés en sus respectivas madres.,

Tampoco parece influir la edad de los padres, ¢l estatus matrimonial ni
el estatus de trabajo de la madre, variables que son consistentes con los
resultados obtenidos por BRADSHAW y LAWTON (1978) y FRYDMAN
(1981); sin embargo. BECKMAN (1983) si encontro niveles superiores en
las madres solteras. La tinica variable demogrifica que realmente correla-
ciond con la intensidad del estrés materno fue el sexo del nifio con probie-
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mas. Curiosamente las madres de las nifias con problemas informaron sen-
tirse més estresadas que las madres de los varones (FRIEDRICH, 1979),

En los dltimos afios s¢ ha sostenido la hipétesis de que el incremento
de estrés en los padres no tiene porqué ir necesariamente vinculado a un
aumento de la ansiedad y de los problemas familiares (DYSON, 1991).
Como resultado de esta postura se ha incrementado el interés por detectar
qué factores son los que contribuyen a explicar mas facilmente las condi-
ciones en las que el estrés comienza a traducirse en ansiedad frente a
aguellas otras en las que el estrés deviene en apenas una conducta adapta-
tiva. Como observaremos mds adelante, algunos estudios han demostrado
la relevancia de otras variables como el apoyo social y las necesidades de
cuidado que el nifio tenga (ANSTEY y SPENCE, 1986).

Intentando ofrecer un modelo explicativo, las actuales teorias sobre el
estrés psicosocial distinguen tres componentes que pueden determinar su
aparicion en el niicleo familiar: (1) Las causas propias del estrés (variables
causales); (2) los mediadores o moderadores de estrés (variables intervi-
nientes); ¥ (3) las manifestaciones que el estrés genera (variables resuitan-
tes; cfr. ANDREWS, TENNANT, HEWSON y VAILLANT, 1978, LIN,
SIMEONE, ENSEL y KUO, 1979; PEARLIN, MENAGHAN, LIEBER-
MAN y MULLAN, 1981},

De acuerdo con este modelo, la génesis del estrés familiar ha sido ana-
lizada desde un punto de vista mas dinamico. Segiin esto, las manifesta-
ciones del estrés son el resultado de una compleja interaccion entre las
fuentes y los mediadores o moderadores del estrés. Las funciones de la
madre en el cuidado de su hijo deficiente pueden ser descritas de la
siguiente forma: comienzan con el nacimiento del nifio (un acontecimien-
to estresante vital muy intenso,“major life event”), y las tensiones que se
derivan de cémo la madre percibe que cuida a su hijo. A esto se suma la
mediadora combinacién de su personalidad, las propias habilidades de
adaptacion (“coping”) que tenga y el apoyo que reciba. Los resultados no
son sino manifestaciones de la interaccion entre estos estresores y los
mediadores a los que lineas airds hemos hecho referencia. La figura |
muestra un modelo de como se genera el estrés en las madres de los nifios
deficientes mentales (Modelo de Anstey y Spence, 1986, modificado por
los autores de esta colaboracion).

Las fuentes del estrés

La presencia en la familia de un hijo con retraso mental suele acarrear
ciertos cambios en la vida diaria como, por ejemplo, un aumento de los
gastos y , por tanto, de las exigencias financieras; cambios en los horarios
de acostarse y de las comidas; modificacion de las actividades y recreati-
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vas; en algunos casos, cambios en el estado de salud de otros miembros de
la familia. Todas estas facetas experimentadas por la familia se reunirdn

aqui bajo la denominacién de “acontecimientos o eventos vitales estresan-
tes” (WEST, 1986).

Figura 1
Adaptacion del modelo de cdmo se genera el estrés en las madres de nifios deficientes mentales
(Modelo de ANSTEY, T.1. y SPENCE, N., 1986, modificado por los autores de ¢sta colaboracion

Fuentes de Estrés Factores Moderadores Manifestaciones del Estrés
de Estrés
“Life Events” Recursos personales {autocon- Salud general/sentirse bien

cepto habilidades de coping,
locus de control)

“Life Strains™ Recursos externos (apoyo social
apoyo marital)

De acuerdo con el anterior modelo, las dos principales fuentes de estrés
son los llamados life events y los life strains. L.os primeros que son suce-
sos vitales primordiales resultan de las experiencias importantes capaces
de generar un cambio relativamente brusco en la vida de una persona. Este
es ¢l caso, por ¢jemplo, de la afliccién que se experimenta por la muerte
de un familiar, la pérdida de empleo o el divorcio. Los fife strains, en
cambio, constituyen algunos de los problemas habituales que ordinaria-
mente se presentan cada dia. En la figura 1 se resume ¢l modo en que
intervienen las fuentes y los moderadores de estrés y como se manifiesta
este dltimo.

Es diferente el peso desemperiado por los fife strains y los [ife events
respecto de a génesis de estrés en las madres. Segin parece, los resulta-
dos de las investigaciones son coincidentes al mostrar una mayor vincula-
cion del estrés materno con los life strains, es decir, con los acontecimien-
tos estresantes diarios en la crianza del nifio.

ANSTEY y SPENCE (1986) han comunicado que fos niveles alcanza-
dos por ambos, los lifes events y los life strains correlacionaban significa-
tivamente con los niveles de estrés que se manifestaban en las madres de
nifios con problemas. Sin embargo, los life events, tan solo explicaron el
10% de la varianza de las puntuaciones obtenidas en el General Health
Questionnaires (GHQ), mientras, que la varianza explicada por los life
strains era del 16%.

Esto parece indicar que uno de los aspectos que mas condicionan la
aparicion del estrés en las madres de los nifios retrasados son los pequefios
problemas de cada dia que se derivan de su crianza, la sensacion de falta
de libertad que acompafia y la imperiosa necesidad de cuidado del nifio. Y
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esto en mayor medida, incluso, que otros acontecimientos, tedricamente
mds impactantes, como pueden ser la muerte de un familiar o el divorcio.

Las diferencias antes sefialadas son coincidentes con los resultados
obtenidos por PETERSEN (1984). quicn en un estudio similar realizado
en 105 madres de ninos retrasados, cncontrd que las puntuaciones relati-
vas a los fife strains explicaban ¢l 13.7% de la varianza, mientras que las
relacionadas con los fife events tan sdlo explicaban el 5.3 % de la varian-
za.

De los life strains, los que mis parecen influir son los de naturaleza
psicologica; mads concretamente la afliccion, la incertidumbre causada por
la falta de informacidn y las restricciones que a la hbertad de la madres
imponen las alteraciones del comportamicnto de su hijo (ANSTEY vy
SPENCE, 1986: CHETWYND, 1985).

Factores moderadores del estrés materno

En el modelo de génesis de estrés materno citado lineas atrds se men-
cionaban dos moderadores del estrés: los recursos externos y los recursos
personales.

Los recursos externos

Son muy numerosas las investigaciones que han demostrado la dismi-
nucion del indice de estrés en familias que reciben un mayor apoyo social
(BECKMAN y POKORNI, 1983; DUNST. LEET y TRIVETTE, 1988,
WIKLER, 1986). Por otra parte. en la actual literatura se viene insistiendo
en la eficacia de los programas de apoyo {amiliar y de comunidad para
reducir el estrés de las madres (BECKMAN, 1991; ORR, CAMERON y
DAY, 1991; RIMMERMAN, 1991; ERICKSON y UPSHUR, 1989;
BRISTON y col., 1988).

El éxito de estos programas de apoyo tiene su fundamento en los resul-
tados obtenidos por numcrosas investigaciones en las que se encontré una
correlacion significativa entre la necesidad de mayor cuidado por parte del
nifto retrasado mental, y el incremento del estrés en su famihia (BECK-
MAN y POKORNI, 1988; ERICKSON y UPSHUR, 1989; GOWEN,
JOHNSON, MARTIN COLDMAN y APPELBAUM, [989; HARRIS y
McHALE, 1989).

Asi por ejemplo, BECKMAN (1983) encontré que el nimero de
demandas de atencion especializada realizadas por el nifio incapacitado
correlacionaban de forma significativa con los informes en los que se¢
hacia constar la presencia de mayor estrés en sus respectivas madres.

Estas demandas de cuidados especiales constituyen un buen predictor
del indice de estrés en las madres de ninos nacidos de bajo peso, de 6 a 24
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meses (BECKMAN y POKORNI, 1988), y en un excelente predictor de
depresidn de las madres de esos mismos nifos, entre los 19 y 27 meses dc
edad (GOWEN y col., [989),

Esto quiere decir, que 1a demanda de cuidados especiales es un factor
que debe tenerse en cuenta porque, de una parte refieja ia realidad de una
mayor necesidad de ayudas especiales por parte de los nifios minusvalidos
y, de otra, porque puede tomarse como un indicador suficientemente sen-
sible de la percepeion de competencia gque suele caracterizar a los padres
de cstos nifnos (BECKMAN, 1991).

De hecho, uno de los modos en gue el apoyo informal puede funcionar
como moderador del estrés parental consisten en satisfacer las solicitudes
de cuidados especiales demandadas por los propios padres. Obviamente,
ias ayudas deben dirigirse, en esle caso, a la satisfaccion del cuidado dia-
rio de estos nifos.

En EEUU se ha fomentado la creacion, durante los dliimos 15 afios, de
servicios de atencidn familiar a los que se les ha denominado muy adecua-
damente con el término “respite” (respiro) y que ofrecen apoyo de este
tipo. En los servicios de “respiro™ se incluyen todas aquellas contrapresia-
ciones encaminadas al alivio provisional de la carga que significa el cuida-
do de un miembro de la familia con retraso mental.

La eficacia de cstas unidades de atencion familiar se ha pucsto de
manifiesto en la reduccion del estrés (RIMMERMAN, 1889); en la mejora
del funcionamiento familiar (MARC y MacDONALD, 1988): en ta mejo-
ra de las actitudes parentales hacia e} nifio (BOTUCK y WINSBERG,
[991; MARC y MacDONALD, 1988; WIKLER, HANUSA vy STOY-
CHEFF, 1986} y en la reduccion de la percepcion de aislamiento social en
los propios padres (BOTUCK y WINSBERG, 1991; WIKLER, HANUSA
y STOYCHEFF, 1986).

Los recursos person ales

Los dos tipos de recursos personales que ANSTEY y SPENCE (1986)
incluyen en su modelo son, por un lado, la modificacion del autoconcepto
negativo en las madres y por otro, el entrenamiento y mejora de sus habili-
dades de “coping™, es decir, de su habilidad para afrontar el estrés. Estas
altimas son las mas complejas y diticiles de estudiar.

PEARLIN y SCHOOLER (1978) definen las habilidades para atrontar
el estrés como todas aguellas respuestas a las situaciones estresantes que
pueden servir para prevenir, eliminar o controlar las situaciones de ansie-
dad.

ANSTEY y SPENCE (1986) constataron gue la baja autoestima expe-
rimentada por las madres correlacionaba mds significativamente con las
altas puntuaciones de ansiedad obtenidas en el “General Health Question-
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naire” (GHQ), que con las habilidades de “coping” medidas a través del
“Coping Inventory”, un cuestionario basado en el inventario de BRAITH-
WAITE (1982).

Si analizamos estos datos, lo que hay que cuestionarse no ¢s tanto la
relevancia de la baja autoestima como indicador de estrés emocional
—cosa ya conocida—, como la consideracién del nivel de autoestima
como variable moderadora del esirés y no sélo como variable que mani-
fiesta el grado de estrés experimentado por la madres.

El apoyo marital —que no estd incluido en el anterior modelo— parece
constituir, como veremos mds adelante, un importante moderador del
estrés materno. En la investigacion realizada por WEISSMAN vy
col.(1978) se descubrid que el apoyo del padre y de los amigos habia sido
significativamente inferior en ¢l grupo de las madres mds estresadas, quie-
nes habian obtenido puntuaciones medias de apoyo externo incluso infe-
riores a las obtenidas por una poblacién de mujeres que padecian de
depresion aguda.

Una de las investigaciones mds sugerentes, a este respecto, es la reali-
zada por RIMMERMAN (1991) en relacion con el “locus” de control y
los apoyos soclales, como factores moderadores de estrés. Esta investiga-
cion estuvo basada en los descubrimientos previos de SADLER y LAKEY
(1982) y HUSAINI y col. (1982), quienes observaron que el apoyo social
era més efectivo como moderador del estrés entre personas con un “locus”
de conirol interno gue enire las que disponian de wn “locus” de control
externo.

Como RIMMERMAN ya habia sugerido en 1989 que los padres con
“locus” de control interno probablemente sean mas conscientes del modo
de aprovechar los apoyos sociales que los padres con locus” de control
externo. En consecuencia con ello, los primeros serian mds capaces de
hacer frente al estrés y desarrollarian actitudes menos pesimistas hacia el
nifio retrasado.

Basandose en estas hipétesis, los autores realizaron una investigacion
con 24 madres de nifios con retraso mental severo, obteniendo los siguien-
tes resultados: (1) las madres con locus de control externo y mayor per-
cepeidn de la eficacia y provecho del apoyo social son menos pesimistas
respecto del futuro de sus hijos retrasados; (2) las madres con “locus” de
control interno y una menor percepcion de la eficacia del apoyo social
obtienen un segundo lugar en lo que se refiere al grado de pesimismo,
situdndose por detrds del primer grupo, (3) las madres con “locus™ de con-
trol externo y una mayor percepeion de como aprovechar el apoyo social
son mucho mads pesimistas que las madres de los dos grupos anteriores; v,
finalmente, (4) las madres con un “locus” de control externo y una percep-
cién menor de la eficacia de estos recursos sociales son las mas pesimistas
respecto del porvenir de sus hijos retrasados (ver Fig. 2).
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Figura 2.
Grade de pesimismo (1, menor; 4, mayor) respecto del hijo retrasado mental, en funcion del “locus” de
control de fas madres y de su mayor 0 menor capacidad para percibir [a eficacia de ios apoyos sociales.

“Locus” de Control Materno

Interno Externo
Percepuidn materna de la eficacia Alta (N 3
y del apoyo social Baja (2) 4

El padre del nino deficiente mental

Hasta hace dos décadas, aproximadamente, el rol del padre habia side
considerado secundario respecto del papel que jugaba la madre en la vida
del nifio. Probablemente por este motivo son muy escasas las investigacio-
nes que han estudiado la influencia del padre sobre la educacién y la con-
ducta tanto del nifio normal como del nifio con problemas de desarrollo.

El nacimiento de un nifio supone, entre otras cosas, que ambos conyu-
ges deben reajustar su respectivos roles en la pareja , a las nuevas respon-
sabilidades que ahora les corresponden. A pesar de los iniciales sentimien-
tos de felicidad y regocijo ante la nueva situacion es relativamente fre-
cuente que experimenten ciertas dudas acerca de su capacidad como edu-
cadores y una relativa ambivalencia ante la pérdida de libertad que puede
significar la llegada de un hijo con retraso mental, sentimientos que se
suman al estrés que cas) siempre estd patentc antes, durante y después del
nacimiento.

De acuerdo con HORNBY (1988}, ef primer estudio publicado acerca
de padres del nifio con problemas de desarrollo fue realizado por EISEN-
BERG en 1957. Este autor estudid de modo informal las actitudes de los
padres ante el nacimiento de un nifio deficiente y encontré que un 85% de
¢llos mostraban problemas de personalidad, especialmente ciertos estilos
de comportamiento obsesivo y depresivo.

Los escasos estudios disponibles, en los que se examinan las diferen-
cias encontradas en las percepciones de fas madres y en los padres respec-
to de sus hijos con deficiencias, han manifestado resultados un tanto con-
tradictorios. CUMMINGS (1976), por ejemplo, comparé a 240 padres y
madres de nifios con ciertos déficits (mentalmente retrasados, crénicamen-
te enfermos, neurdticos y nifios con problemas de salud) obteniendo unos
resultados que apuntaban en la misma linea que los descritos por EISEN-
BERG (1957): los padres no sélo sufrieron mayor nivel de estrés que las
madres, sino que también sus desahogos para liberar la tensiéon fueron
menos Constructivos.

Las diferencias obtenidas en las puntuaciones de las escalas empleadas
indican que, por ejemplo, las madres puntuaban mds bajo en las dificulta-

*
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des para controlar sus sentimientos de enojo hacia el nifio, a la vez que
obtuvieron mayores puntuaciones en dreas como la satisfaccion interper-
sonal y la autoestima.

Los recientes resultados son también un tanto contradictorios. LAMB
(1983) observé diferentes reacciones en los padres y en las madres ante el
nacimiento de un hijo con problemas, Los padres respondian con una
mepor carga emocional y se preocupaban sobretodo de los electos a largo
plazo de la deficiencia, mientras que las madres inicialmente daban mayo-
res respuestas emocionales y se preocupaban sobretodo si dispondrian o
no de suficientes habilidades para hacer frente a la carga que a diario
supone ¢l cuidado de un nifio. Se ha dicho que, en gencral, los padres se
preocupan mas que las madres de la aceptacion de la conducta social de
sus hijos deficientes, de sus estatus social y del €xito en ef trabajo. es
decir, de algo que compete a un future muy lejano en la vida del nino.
mientras que las madres se preocupan mas de le que en concreto le afecta
al tuturo inmediato de su hijo.

Respecto de las expectativas de Jos padres en torno & su descendencia,
parece natural que también sea mayor su grado de decepeion que el expe-
rimentado por las madres ante el nacimicnto de un hijo con trastornos del
desarroilo. Sin cmbargo, otros investigadores han encontrado resultados
muy opuestos. Segun parece, los padres muestran menores sintomas de
ansiedad, una autoestima mds alta, un “locus™ de control mds interno y
menor neccsidad de apoyo que las madres (GOLDBERG, MARCO-
VITCH, MACGREGOR y LOJIKASEK, 1986).

De otra parte, si tenemos en cuenta los resultados obtenidos por CUM-
MINGS (1976), puede sostencrse que fos padres parecen estar mds preo-
cupados actualmente gue en el pasado. En efecto CUMMINGS encontrd
que los padres de nifos con retrase mental se mostraban mas depresivos,
con una autoestima mds baja, con una menor confianza en su rol de padres
y experimentaban una menor capacidad para disfrutar con sus hijos que
los padres de ninos no retrasados.

Al igual que suele acontecer con los abuelos, la reaccion experimenta-
da por ¢l padre ante ¢l nacimiento de su hijo retrasado es de vital impor-
tancia; no sélo por las implicaciones afectivas que eso ticne en el propio
nifio, sino por la posible influencia que su actitud ciertamente tendrd en el
resto de la familia,

PECK y STEPHENS (1960) encontraron una vigorosa y significativa
relacion entre el grado en que era aceptado el nifio retrasado por su padre
y la reaccion y adaptacion experimentadas por toda la familia.

LAMB (1983) sosticne la idea de que socialmente el padre parece tener
derecho a implicarse en mayor o menor grado en la vida de sus hijos,
mientras que de la madre, en cambio, se espera que preste la misma consi-
deracion y atenciones a todos sus vastagos. En el caso de que el padre
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adopte una actitud de aistamiento o de no implicarse en el problema del
hijo, no es sélo el hijo retrasado el que sufre, sino toda la familia. Los
padres que muesiran mayor estrés, por ejemplo, tienden a adoptar un
mayor ndmero de estrategius para la huida y evitacion del problema
{HOUSER, 1987). Asi, cuando, ¢l padre evade descaradamente su parte
de responsabilidad en la carga que supone el cuidado del hijo retrasado, es
muy facil que como consecuencia de ello, el resentimiento y la irritabili-
dad lleguen a minar el marco familiar.

MEYER vy col. (1986) consideran que ciertas dificultades emocionales
de los padres pueden tener su origen en la necesidad de mantener una acti-
tud estoica y de control de sus emociones. Este es el caso, por ¢jemplo,
del padre que oculta sus expresiones de tristeza por entender que puede
ser tomado como sintoma de debilidad, cuando precisamente, se espera de
¢l que apoye a la familia y muestre mayor cniereza que la madre. De aqui
que si la mujer pierde el control, el padre considere que debe mantenerse
“entero” para sostenerla.

Es posible que de aqui haya surgido ta creencia social de que lua rela-
cidn biologica madre-hijo es mds importante y beneficiosa para el hijo gue
la que acontece entre éste y su padre. De ahi también la tendencia social a
suponer que [a {legada de un hijo retrasado constituye un “shock™ que es
mds fuerte para la madre que para el padre.

De hecho, esas actitudes estdn secialmente muy bien arraigadas y se
manifiestan en numerosos comportamientos, como cuando ¢l cabeza de
familia sostiene enfaticamente, respecto de su hijo, que “los hombres no
lloran™ {(SMITH, 1981).

Los médicos, quiza por esto , prefieren comunicar antes al padre que a
la madre ef diagnostico del nifio reirasado, amparandose en [o que sigue:
(a) que ¢l padre conoce mejor a su mujer y puede ayudarle a encontrar la
mejor forma de decirselo; (b) que los padres dan menores respuestas emo-
cionales; v (C) que, tras el parto, la madre sc encuentra mucho méas scnsi-
ble que el padre.

Otra fuente de ansiedad consiste en Ia sensacion de incertidumbre v de
falta de control respecio del futuro de su hijo. El padre asume un rol social
—casi siempre mds activo que el de ia madre— al encargarse de solucio-
nar ciertas dificultades, actividad que le puede hacer sentir mas honda-
mente la sensacion de impotencia ante el retraso de su hijo.

El cumplimiento de estas funciones unido a la necesidad —estapida
necesidad ésta— de ocultar y no cxpresar sus sentimientos, favorece la
aparicion de actitudes como las siguientes:

+ La irritabilidad contra los médicos que informaron del problema de

su hijofa.

« La conviceidn de que fueron excesivamente bruscos o poco compa-

sivos, al comunicarle el diagnostice a su hijo/a.
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* La adopcion de una actitud de total dependencia de los médicos, lo
que suele generar sentimientos de indefensién y falta de competen-
cia, en tanto que padres (SELIGMAN Y DARLING, 1989).

Como se ha observado en las investigaciones citadas lineas atrds, la
forma en que los padres petciben el problema v el modo en que procuran
la integracion familiar de su hijo deficiente es muy distinto a la de las
madres. Por eso son también diferentes las necesidades que presentan uno
y otra. En este punto se necesita de mds invesfigaciones que amplien los
conocimientos de que disponemos en la actualidad a cerca del rol del
padre en la familia afectada por un hijo con retraso mental.

Una prueba de las necesidades de ayuda que estos padres tienen son los
efectos terapéuticos conseguidos a través de los grupos de discusion y
apoyo. La aplicacién de terapias de grupo para ayudar a los padres de
hijos con retraso mental, desarrollada en la Universidad de Washington
redujo de forma significativa el estrés y la depresion, generando una
mayor satisfaccidn social en los padres que siguicron ei programa. Las
madres, por su parte, informaron haber logrado una satisfaccion mayor
con estos apoyos sociales, a [a vez que una reduccion del estrés y de la
rigidez familiar, todo lo cual redundé en una mayor cohesién entre padres
e hijos (VADASY vy col., 1986).

Los hermanos

Al revisar la literatura disponible sobre este problema de los hermanos
nos encontramos ante un hecho semejante al que observamos lineas atris,
cuando analizamos la evolucién de los estudios sobre las actitudes de los
padres hacia el nifto retrasado.

En la década de los setenta, las investigaciones consultadas tienden a
poner de manifiesto las diferencias existentes en Jas relaciones entre her-
manos, en funcién de que éstos sean o no discapacitados. Parece existir
una tendencia a hacernos creer que tales relaciones pueden tener una in-
fluencia negativa sobre la evolucidn social y emocional del hermano sano.

En investigaciones recientes, por el contrario, s¢ descubre una mayor
sensibilidad a la hora de resaltar los aspectos positivos de esa interaccion,
asi como la emergencia de un mayor interés por determinar qué elementos
son los determinantes de la adaptacidn o desadaptacion del nifio retrasado.
De hecho, una de las constantes en las actuales investigaciones es la gran
variabtlidad que se manifiesta en la percepeidn de los nifios incapacitados
por parte de sus hermanos sanos (McHALE, SLOAN y SIMEONSSON,
1986).

Los sentimientos que despiertan los hermanos minusvdlidos en el nifio
sano (excitacion, ira, alegria, frustracidn, tristeza, culpabilidad, soledad,
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temor y celos), no son diferentes de los que aparecen entre hermanos nor-
males, pero de no suprimirse o aliviarse pueden dar lugar a relaciones fra-
ternas negativas y muy complejas (POWELL Y OGLE, 1991). Veamos, a
este respecto, algunos de los sentimientos mas frecuentes:

Temor

Entre los temores mds frecuentes se encuentran los siguientes:

+ El temor a contagiarse de la limitacion (TREVINO, 1979)

« El temor ante el futuro del minusvilido, de sus padres y de ellos mis-
mos (SELIGMAN, 1983)

« El temor de que su hermano minusvélido sea objeto de exploracio-
nes dolorosas y de abusos en los programas de tratamiento.

» El temor a la reaccion de los amigos y en especial, a la de sus futuros
conyuges, al enterarse de la existencia del minusvilido.

« El temor a tener hijos con la misma afectacion.

Aislamiento

No es infrecuente que los hermanos del nifio con retraso mental experi-
menten sentimientos de rechazo, mejor o peor fundados. Es posible que se
sientan aislados o incluso rechazados por sus compaiieros. Otras veces, tal
vez puedan sentirse aislados de los demds miembros de la familia, o expe-
rimentarse como personas diferentes al pensar que en ninguna otra familia
se viven experiencias como la suya.

En ocasiones puede preocuparles la eleccién de la futura esposa/o
cuando sean mayores, por considerar que debe ser alguien que ha de com-
prender y aceptar al hermano disminuido, es decir, que ha de ser alguien
que no se asuste facilmente (POWELL Y OGLE, 1991).

Celos, ira y resentimiento

Los hermanos de los niftos minusvalidos tienen mas sentimientos de ira
y rabia que los nifios cuyos hermanos no padecen ningun déficit (SELIG-
MAN, [983). En ocasiones, pueden experimentar sentimientos de rabia
respecto del nifio minusvalido, de sus padres, de la sociedad, o incluso de
dios (FEATHERSTONE, 1980). De ordinario, estos sentimientos se susci-
tan porque sus padres dedican demasiado tiempo al hijo minusvalido
(McHALE, SLOAN Y SIMEONSON, 1991).

En otras ocasiones, los sentimientos emergen por tener que reducir sus
actividades sociales a causa de la minusvalia de su hermano, o tal vez por
considerar que su situacion en la familia es injusta, al observar que las exi-
gencias paternas y maternas no son iguales para todos los hermanos.
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La ira también puede dirigirse otras veces contra los compaiieros que
tratan corn crueldad al minusvilido. La ira y el resentimiento, como res-
puesta a los celos, il vez no se manificsten abiertamente pero si pueden
adivinarse a través de actitudes de excesiva preocupacion por el herma-
no/a incapacitado/a.

Vergiienza

La mayoria de los nifios cn algin momento de su vida pueden sentirse
avergonzados por tener un hermano minusvalido.

Otras veces pueden sentir vergiienza cuando el hermano se comporti
inadecuadamente en publico, atrayendo la atencion de la gente hacia su
familia, o cuando han dc presentar al hermano minusvilido a sus amigos,
novio, novia, etc. En otras ocasiones, ¢l hecho de que su hermano tenga
necesidad de emplear aparatos ortopédicos que resulten ltamativos y atrai-
gan la atencion de la gente de la calle, puede desencadenar estos senti-
mientos de vergiienza.

Confusion

La confusion pueden experimentarla respecto de su propio papel en la
familia, de su rol de hermanos o como sustitutos de sus padres. Se han
observado relaciones asiméiricas entre los hermanos. Asi, por cjemplo, es
{recuente que los hermanos mils pequefios de niflos con retraso mental
adopten ciertos papeles de profesores. “managers”, o ayudantes dc sus
hermanos mayores retrusados. La adopcion de estas actitudes es menos
frecuente entre los nifios pequefios cuyos hermanos estdn sanos, como han
demostrado numerosos autores (McHALB Y GAMBLE, [1989; STONE-
MAN'Y COL., 1987; BRODY, STONEMAN, DAVIS Y CRAPPS, 1991).

Algunos nifos pucden tener dificultades a la hora de establecer las
oportunas prioridades entre las necesidades de tratamiento del hermano
minusvdlido y las suyas propias.

La situacion se complica cuando no hay acuerdo respecto de la educa-
c1on entre sus cuando ¢s diferente para cada uno de los conyuges e moedo
en que se acepta el problema del nifio minusvilido.

Celos

Los comportamientos cclosos mas frecuentes estan suscitados por los
cuidados que recibe el minusvilido y por la desigualdad en {a atencion
que reciben los hermanos respecto de éste.
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Estrés

El estrés es muchas veces desencadenado por el exceso de preston que
algunos padres ejercen sobre el hijo sano intentando compensar asi las
propias ilusiones que se quebraron con el nacimiento del nifio minusvalido
(SCHILD, 1976). Algunos hermanos pueden sentirse obligados por ¢l
deber de alcanzar metas escolares y profesionales mds altas que sus com-
pafieros para compensar asi a sus padres de las limitaciones sufridas por el
hermano minusvalido (CLEVELAND Y MILLER, 1977).

Un estrés adicional puede estar causado por la responsabilidad de dar
buen cjemplo, de “no causar mas problemas de los que ya hay en casa”
(POWELL y OGLE, 1991).

No resulta dificil que contraigan responsabilidades que superan su pro-
pia capacidad.Bstd comprobado que este exceso de responsabilidad suele
estar asociado a conflictos entre tos hermanos, especialmente cuando €stos

dificultan la interaccion social de los hermanos sanos con sus amigos
(STONEMAN Y COL., 1988).

L.as hermanas mayores soportan por lo gencral, el peso de unas excesi-
vas exigencias en lo que se refiere al cuidado del minusvilido (BRES-
LAU, WEITZMAN y MESSENGER, 1981: STONEMAN vy col., 1987;
1988), 1o que intensificard todavia mis el estrés. Se ha comprobado, sin
embargo, que en las grandes familias esta presion es menor que en las
pequeiias (GROSSMAN, 1972).

En las familias que no disponen de recursos econdmicos la presion
sobre los hermanos puede ser atn mayor, debido a la imposibilidad de
pagar servicios externos que alivien la carga que supone ei cuidar del nifio
minusvilido. Algo parccido sucede en los hermanos de los nifios que
sufren enfermedades cronicas, quienes generalmente deben soportar el
peso de atenderles en sus necesidades fisicas y psiquicas, lo que forzosa-
mente contribuye a aumentar su estrés (TRAVIS, 1976).

Sentimientos de culpa

En muchas ocasiones el hecho de sentirse culpables se debe a los pro-
pios sentimientos de ira, a los celos y a la agresividad respecto del herma-
no con retraso mental (SAN MARTINO y NEWMAN, 1974). Estos senti-
mientos de culpa pueden manifestarse a través del exagerado deseo de
ayudar al nifio minusvilido, un modo reactivo de tratar de compensar sus
sentimicntos iniciales (SELIGMAN, 1983).

En otras ocasiones, el mero hecho de sentirse sunos puede hacer que se
sientan culpables (POWELL y OGLE, 1991).

De 1odo lo anterior se concluye que tratar de establecer unas relaciones
normales con un hermano minusvilido, severamente limitado, puede
generar, por tanto, un alto grado de frustracion (FEATHERSTONE, 1980).
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No obstante, no en todos los casos esta interaccién tiene un balance tan
negativo. GROSSMAN (1972) informd, por ejemplo, que cerca de la
mitad de los universitarios entrevistados describian la presencia del nifio
minusvidlido como una experiencia positiva que fomentaba su personal
integracién en la familia. Muchos de ellos se hicieron mas tolerantes res-
pecto de las diferencias que les separaban de sus hermanos enfermos y
mds altruistas y compasivos que sus compafieros cuyos hermanos estaban
sanos. Pero veamos con detalle, en las lineas que siguen, algunas de estas
consecuencias positivas mis destacadas, tal y como a continuacién se
resumen:

1. Un mayor grado de colaboracion entre hermanos. A pesar de que
frecuentemente se ha descrito la presencia de relacion asimélricas entre
los hermanos {en las que los hermanos pequefios representan roles de pro-
fesor, con mando y vigilancia respecto de sus hermanos mayores minusva-
lidos), se ha constatado también el hecho contrario. De otra parte, esa
misma actitud de ayuda y colaboracidn pudo observarse también en los
nifios mayores con retraso mental hacia sus hermanos pequefios sanos.
Este comportamiento era mds frecuente en ellos que en el grupo de nifios
mayores de la misma edad que no tenfan hermanos retrasados (STONE-
MAN, BRODY, DAVIS, CRAPPS y MALONE, 1991). Asi pues, seglin
parece las actitudes de colaboracion entre hermanos son mds comunes en
familias en las que esta presente un niio afectado, no apareciendo ninguna
diferencia significativa en la relacién afectiva entre jos hermanos, respecto
de los nifios sanos del grupo de control (STONEMAN v col., 1991).

2. El reforzamiento del sentimiento de unién familiar por medio de un
vinculo muy especial.

3. Tener ocasion de aprender experiencias que son enriquecedoras para
la vida. Muchos hermanos de nifios incapacitados mds tarde aseguran

haber aprendido mucho de forma, indirecta de la convivencia con su her-
mano afectado (POWELL Y OGLE, 1991).

4. Haber desarrollado una mayor fortaleza personal. Contrariamente a
lo que en principio podia esperarse, STONEMAN vy col.(1991) observaron
que los hermanos pequefios que asumian los roles propios de cuidar de
ellos, tenfan menos interacciones conflictivas con sus hermanos o herma-
nas deficientes. Es cierto que un exceso de responsabilidades puede ser
prejudicial para el nifio sano, pero no es menos cierto que la responsabili-
dad en un grado adecuado puede favorecer su madurez y aprendizaje, sin
menoscabar por ello su integracion social (STONEMAN y col., 1991).
LOBATO (1983) sostiene que esas responsabilidades adicionales no nece-
sariamente tienen que producir una adaptacion negativa, sino que mas
bien gracias a ellas, se puede compensar ciertos déficits si los padres
aumentan la cantidad y calidad de la atencidn que brindan a su hijo con
retraso mental. En sintesis, que los hermanos del deficiente se encuentran
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con la satisfaccion de haber aprendido a sobrellevar Jas exigencias de un
nifio minusvalido, lo que obviamente contribuye a desarroliar una mayor
fortaleza personal.

5. La posibilidad de encontrar satisfaccion y alegria ante el menor
logro alcanzado por su hermano retrasado.

6. Desarrollar una mayor sensibilidad y actitudes mds carifiosas hacia
las personas especiales que necesitan de ellos. Esta actitud ha sido tam-
bién valorada por los propios padres. En una investigacion realizada por
SCHAEFER Y EDGERTON (1981), los padres describian a sus hijos
como nifios mas carifiosos con mayor frecuencia cuando el hermano
menor era minusvdlido que cuando era normal. Las madres otorgaban
también una puntuacién mayor y mds positiva y con mayor frecuencia a la
pareja de hermanos cuando uno de elios era minusvélido que cuando
ambos eran normales (McHALE, SLOAN y SIMEONSSON, 1982).

La variabilidad de las actitudes de los hermanos ha sido demostrada en
inmumerables ocasiones a lo ancho de la bibliograffa disponible. Sin
embargo, hemos de considerar que no son suficientes las investigaciones
realizadas que tratan de describir las diferencias existentes entre hermanos
sanos y hermanos deficientes. Los esfuerzos deben encaminarse ahora a
determinar cudles son los mediadores que influyen en la aceptacion ¢ inte-
gracién de los hermanos de los nifios incapacitados (LOBATO, 1983;
POWELL Y OGLE, 1985).

POWELL Y OGLE (1991} seleccionaron los quince factores determi-
nantes de las relaciones entre hermanos:

1. Grado de severidad de la condicidn limitante.

2. Edad del nifio minusvalido.

3. Diferencias de edades entre el nito minusvilido y el hermano sano.

4. Tamaifio de la familia.

5. Intensidad de las presiones ejercidas por los padres y por los profe-
sionales que trabajan con el nifio minusvdlido.

6. Situacion econdmica de la familia y disponibilidad de los recursos
necesarios para pagar la ayuda que el nifio minusvalido necesita.

7. Lugar de residencia.

8. Sexo.

9. Servicios externos que requiere el nifio minusvdlido

10. Ajustes de orden material y social que la familia ha tenido que
hacer para adaptarse al nifio minusvalido.

1. Recursos externos disponibles para ayudar a los hermanos con res-
pecto al cuidado y tratamiento del nifio minusvalido.

12. Cantidad y clases de responsabilidades impuestas a los hermanos
con respecto al cuidado y tratamiento del nifio minusvilido.

13. Intensidad de la manipulacién of/y de malos tratos que el nifio
minusvalido proporciona al nifio sano.
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14, Nivel de adaptacién de los padres al hijo minusvilido.
15. Sentimientos de tos padres respecto de su hijo minusvilido.
En las lincas que siguen estudiaremos mds detenidamente algunos de

los factores que mds peso tienen cn la adaptacion de los hermanos del
nino.

Actitudes parentales

Se ha observado que ¢l modo positivo et que responden y las habilida-
des de “coping™ (enfrentamiento} de los padres condicionan mucho la
aceptacion o no y fa misma relacion entre los hermanos de los nifios inca-
pacitados (McHALE, SLOAN y SIMEONSSON, 1991; SIMEONSSON y
McHALE, 1981). DYSON, EDGAR y CRNIC (1989) cncontraron gue
ciertos factores psicoldgicos como el grado de estrés parental. los recursos
personales de los padres, la percepeidn familiar de los apoyos sociales, las
relaciones familiares y el énfasis que los padres hacen en el desarrollo per-
sonal del hijo correlacionaban con algunos indicadores de la adaptacion
del hermano sano, como el autoconcepto. los trastornos de conducta y la
competencia soctal. Por contra, esto no sucedia ast entre hermanos sanos,
en los que los anteriores factores sélo influfan en lo relativo a su compe-
tencia soctal. Los anteriores autores Hegaron a la conelusion de que el
autoconcepto de los hermanos del nifio minusvalido era el mejor predictor
del estrés y los recursos parentales, mientras que los trastornos de conduc-
ta de éstos resultaron ser los mejores predictores de las relaciones familia-
res. Por otra parte. la compelencia social en los hermanos constituyé un
buen predictor del énfasis familiar en ¢l desarrollo y crecimiento personal,
especialmente en lo que se refiere a la independencia personal, a las cre-
encias morales y religiosas y a las actividades recreativas y culturales.

Numero de hermanos

Un ndmero relativamente elevado de hermanos favorece la adaptacion
familiar del nifio retrasado, siempre y cuando la familia cuente con sufi-
cicntes recursos economicos (McHALE y col., 1984). Se ha comprobado
gue en las familias numerosas es mis ficil compartir estas responsabilida-
des y generalmente se genera un sentimiento de apoyo y union cntre ctlos
mucho mis robusto y bien fundamentado. De otra parte, los padres en
familias asi pueden distribuir mejor sus descos y aspiraciones cntre los
diferentes hijos (TAYLOR, 1974).

Diferencias de sexo

Las diferencias en las relaciones entre los hermanos, en funcién del
sexo, ha sido comprobada también entre hermanos sanos. CICIRELLI
(1972) observd que las hermanas tenian mayor capacidad que los herma-
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nos o ue otras mujeres ajenas a la familia para ensefiar a los hermanos
menores una actividad conceptual sencilla. También observo que los varo-
nes tienen mds capacidad para ensefiar a nifios menores que no scait de la
propia familia que para ensefiar a sus propios hermanos.

Esta actitud natural de las hermanas respecto de sus hermanos peque-
fios, parece estar fomentada por las propias madres, quicnes suclen ser
proclives a ayudar mds a los hijos menores cuando ¢l hijo mayor de la
familia es un varon que cuando es una mujer (CICIRELLI, 1976).

Sin embargo, cuando se ejerce, esta presion sobre la hermana mayor en
funcién de un hermano menor incapacitado puede generarse un alto nivel
de estrés y una relativa desadaptaciéon. CLEVELAND y MILLER (1977),
emplcando cuestionarios enviados por correo, observaron que las herma-
nas mayores manifestaban haber tenido que asumir un alto grado de res-
ponsabilidad, que escogieron con frecuencia profesiones de servicio y
que, con mayor frecuencia, buscaban asesoria profesional para resolver
sus problemas personales. Los hermanos, por el contrario, afirmaron gue
el minusvilido alteraba sus relaciones sociales, haciéndoles descuidar sus
amistades, el matrimonio, la tamilia y algunas de sus relaciones persona-
les en la comunidad. Las hermanas, en cambio, alirmaron que mantenian
una relacion mds estrecha con el nifio minusvilido que con los demds her-
manos y que cstaban mas informadas que sus hermanos varones acerca
del retardo mental.

Por otro lado se han estudiado las relaciones entre los hermanos, en
funcidn de que sean o no del mismo género que el minusvdlido. En este
dmbito las hermanas mayores, son las que suelen presentar fos mayores
problemas de adaptacion. De otra parte, los hermanos del mismo sexo que
el minusvilido se ven mas adversamente afectados que los del sexo
opuesto (McHALE y col.. 1984).

Lugar que ocupa entre los hermanos

Respecto al orden de nacimiento o lugar que ocupa entre los hermanos,
se ha comprobado que los mayores (los hermanos primogeénitos de 7-8
afos) mostraban manifestar una mayor tendencia a elogiar, ensefar y
mantfestar formas de comportamiento dominante que los hermanos meno-
res.

De otro lado, en las parejas cuyas diferencias de edad cran mayores (3-
4 afos), se encontré que su comportamiento era mds positivo. Por contra,
en las parejas que habia una menor distancia en edad (1 a 2 afios), la agre-
sividad era un comportamiento mds frecuente (MINNETT, VANDELL vy
SANTROCK, 1983). Cuando el hermano normal es mayor, especialmente
si hay una diferencia de més de 10 afios respecto del deficiente se obser-



86 1. Orjales y Aquilino Polaino-Lorente

van menos dificultades en la adaptacion (McHALE y col. 1984; SIME-
ONSSON vy BAILEY, 1983).

Severidad del sindrome que padece

De ordinario, cuanto mas severa sea la limitacidén mds negativo serd el
efecto que haga sentir sobre los hermanos sobre todo si la familia no cuen-
ta con suficientes medios econdmicos ni con suficientes apoyos sociales
(GROSSMAN, 1972).

Para paliar el efecto negativo que puede derivarse de la convivencia
con un hermano incapacitado es necesario hacer frente a las preocupacio-
nes que vayan surgiendo. POWELL y OGLE (1991) elaboraron un inven-
tario con fines orientativos de las preocupaciones mas frecuentes en los
hermanos de los nifios con retraso mental, que a continuacién transcribi-
mos:

Preocupaciones mds frecuentes respecto del hermano minusvidfido

Causa de la limitacion: ;Por qué es minusvalido mi hermano? ;A qué
se debid su limitacion? ;Serdn minusvalidos otros hermanos que nazcan
después? ; De quién es la culpa?

Los sentimientos del nino; ;Estd sufriendo mi hermano? ;Tiene los
mismos sentimientos que yo? ;En qué piensa? ;Me conoce? ;Nos quiere a
mi y a mis padres? ;Por qué se comporta de manera tan extrana?

Pronostico: ;Podrd curarse mi hermano? ;Mejorard? ;Desaparecerd
esto con el tiempo? ;Servird de algo el tratamiento?

Servicios requeridos: ;Qué tipo de ayuda especial necesita mi herma-
no? ;Quienes son los profesionales que le atienden? ;Qué hacen?

Como ayudar: ;Qué debo hacer con mi hermano? ;Qué debo esperar
de é1? ;Puedo ayudar a enseharle? ; Como podemos actuar reciprocamente
él y yo? ; Debo protegerlo?

El lugar donde vive el nifio: ;Por qué vive en casa mi hermano? ;No
estaria mejor en una institucion? ;Por qué no vive en casa con nosotros?
(Acaso no es malo recluir a los minusvalidos en una institucion?

El futuro: ;Qué sucederd con mi hermano en el futuro? ;Estard siem-
pre con nosotros? ;Podrd ir a la escuela? ;Se casard y tendrd hijos? ;Podra
vivir solo algun dia?

Aspiraciones de los padres: ;Qué esperan wis padres de mi? ; Por qué
son tan exigentes conmigo? ;Por qué esperan tanto de mi? ;Por qué me
sobreprotegen? ;Acaso me usan para compensar las deficiencias de mi
hermano? ;Por qué son tan tolerantes con mi hermano? ;Algin dia me
tratardan normalmente?
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La comunicacion con los padres: ;Cémo hablar con mis padres acer-
ca de mis sentimientos respecto a mi hermano? ;Qué debo hacer cuando
no estoy de acuerdo con ellos? jPodremos hablar francamente de mi her-
mana, sus problemas y lo que vamos a hacer al respecto?

Los sentimientos de los padres: ;Qué sienten mis padres por mi her-
mano? ;Se sienten atemorizados, tristes, alegres, solos, confusos, nervio-
sos, igual que yo? ;Me quieren tanto como quieren a mi hermano? ;Por
qué discuten tanto acerca de mi hermano? ;Saben mis padres por qué le
ha ocurrido esto a nuestra familia?

El tiempo de los padres: ;Por qué tienen que dedicar todo su tiempo a
mi hermano? ;Por qué no me dedican mas tiempo? ;Por qué siempre
debemos hacer cosas en las que pueda participar mi hermano? ¢Por qué no
podemos pasar un momento solos los tres?

La ayuda a los padres: ;Qué puedo hacer para ayudar a papd y
mama?’

Participacion en la educacion: ;Debo decir lo que opino sobre la edu-
cacién de mi hermano? ;Por qué siempre debo quedarme a cuidar de mi
hermano? ; Por qué debo encargarme siempre de €17 ;Desean que vigile el
comportamiento de mi hermano?

Preocupaciones mds frecuentes respecto a de ellos mismos

Los sentimientos: ;Por qué mi hermano me inspira sentimientos con-
tradictorios? ;En realidad Jo amo o lo odio? ;Por qué me causa enojo y a
la vez me hace tan feliz? ;Acaso me siento celoso por las atenciones que
le proporcionan? ;Soy duefio de mi mismo? ;Como debo manejar mis
sentimientos encontrados?

La salud: ;Me contagiaré de la limitacion? ; Anda algo mal en mi?

La relacion con el hermano: ;Qué debo hacer para llevarme mejor
con mi hermano? ;Serd posible entre nosotros la relacion que normalmen-
te existe entre hermano y hermano? ;Por qué soy mas inteligente y fuerte

que mi hermano mayor? ;Cémo ser mejor y mds carifioso con mi herma-
no?

Preocupaciones mds frecuentes respecto de los amigos

Informar a los amigos: ;Como debo contarle a mi mejor amigo que
tengo un hermano minusvalido? ;Debo invitar a mi amigo para que
conozca a mi hermano? ;Comprenderdn mis amigos? ;Creerdn que tam-
bién yo soy minusvalido? ;Lo divulgardn en la escuela? ;Qué debo hacer
cuando se burlen de mi hermano? ;Por qué son tan ruines con éI? ;Por
gué se burlan de mi a causa de mi hermano? ;Qué debo decirles? ;Qué
debo decir cuando otros nifios sé burlan de los minusvalidos?
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Aceptacion por parte de los amigos: ;Debo invitar a mt hermano a
Jugar con nosotros? ;jAceptardn mis amigos a mi hermano? ;Les agrada-
ra? ;Los asustard?

Relaciones con el sexo opuesto: ;Qué pensard mi novia/o respecto de
mi hermano? ;Se espantard mi novia/o cuando vea a mi hermano? ; Pensa-
réa mi amigo que soy anormal? ;Qué pasard si mi hermano da un espectd-
culo ante mi novio/a? ;Hasta dénde debo contarle a mi amigo cosas sobre
mi hermano?

Preocupaciones mds frecuentes respecto de la comunidad

La escuela: ;Qué sucede cn los cursos de cducacion especial? [ Qué
aprende mi hermano? ;| Me tratan de mancra diferente los maestros? ;Tra-
tardn bien los niitos a mi hermano en la escucla? [ Me compararin con mi
hermano? ;Tended gque responder por los problemas y el comportamicnto
de mi hermano? ;Por qué siempre me llaman los maestros cuando hay un
problema? ;Por qué no mc dicen st hay problemas? ;Debo juntarme con
mi hermano en la escuela? ;No son mejores para los nifios minusvilidos
las escuelas privadas?

Aceptacion de la comunidad: ;Sera aceptado en piablico mt hermano?
JPor qué la gente se queda mirindonos? ;Qué debo decirles a los extra-
nos? ;Qué ocurriria st mi hermano sufre un ataque en el pargue o ¢n una
ticnda? ;Se aprovechard de €l la gente? ;Seri objeto de enganos y explo-
tacion? ;Teadrd algin amigo mi hermano fuera del ¢irculo familiar?

La vida en comunidad: ;Qué es un hogar colectivo? ;No es mejor
para los minusvilidos una institucion? ¢ Aceptardn los vecinos a mi her-
mana?

Preocupaciones nuds frecuentes respecto de la edad adulta

Tutela: ;Deberé hacerme cargo de mi hermano al mortr mis padres?
(Cudles serin mis responsabilidades? ;Deberé asumir la carga ccondmi-
ca? ;Tendré que llevarme a mi hermano a vivir conmigo? ;Quién sera su
tutor legai si yo no puedo o no deseo serio?

Su propia familia: ;Aceptard mi ¢onyuge a mi hermana? ;Existe [a
posibilidad de que yo no pucda tener hijos sanos? Necesilo recibir ascso-
ria genética? ;Como puedo equilibrar debidamente mis deberes para con
mi hermano y mi propia [amilia? ;De gqué forma afectard a mis hijos la
presencia de un tio minusvilido? ;Podré obrar justa y equitativamente
tanto con mi familia como con mi hermano? ;Qué pasaria si mi hermano
viniera a vivir con nosotros?

El compromiso permanente: ;Cémo podré mantener este compromi-
so con mi hermano? ; Debo visitar el hogar colectivo? ; Debo defender sus
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derechos? ;Debo unirme a grupos de padres y hermanos? ;Soy un cgoista
st no deseo ver mids a mi hermano?

Basdndose en ¢l inventario anterior, POWELL y OGLE (1991) sugie-
ren los 12 consejos siguientes para mejorar [a eficacia de la comunicacion
entre hermanos:

[. Escuchar activamente a los hermanos.

2. Tener paciencia. Es necesario dar tiempo suficiente para que los mas
introvertidos se decidan a preguntar.

3. Servir de modelos. Los padres deben demostrar que preguntar y bus-
car informacion es saludable y dtil.

4. Estar bien informados

5. Ser sinceros y veraces.

6. Proporcionar respuestas comprensibles. Para ello hay que tener en
cuenta la edad del hermano y la pregunta concreta que formula (por ejem-
plo, si desca una respuesta inmediala o una informacion detatlada). Un
buen modo de proceder es darle la informacion y después preguntarle:
¢Entiendes? ;jquieres que te diga algo mas?.

7. Tener una actitud abierta

8. Equilibrar la informacion, analizando abiertamente los aspectos
positivos y negativos de su limitacidn,

9. Aprovechar la comunicacion no verbal.

10. Facilitarle las preguntas. Hay hermanos que no expresan sus
inguictudes. En ese caso, los padres y profesionales pueden ayudarles de
la, siguicnte manera: a. Preguntando elflos mismos: “Me pregunio que
pasard cuando Juan termine la escuela” b. Formulando preguntas a los
hermanos: “; Alguna vez te has preguntado qué sentirias si fueras ciego?”
c. Aprovechando los sucesos diarios, programas de televiston, peliculas,
libros o articulos de revistas que traten el tema. Por ejemplo, “el personaje
de este libro utiliza un audifono como ef de Carlos™ o **;Crees que podria-
mos intentar esto con Ana?”.

I1. Prever las preguntas, especiaimente en esos momentos criticos en
que ¢! mifio minusvilido va a ser operado, cuando asiste por primera vez al
colegio, etc.

2. Hacer un seguimiento de la informacion. No debemos pretender
que el hermano asuma de una sola vez toda la informacion que necesita
saber acerca de su hermano.
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Resumen

Los autores analizan las 1ltimas investigaciones sobre ¢l impacto y las
consecuencias psicopatolégicas del retraso mental en la familia. Se revi-
san las fuentes y moderadores que influyen en la aparicién del estrés tanto
en la figura de la madre como en la del padre. Se analizan también las
reacciones positivas y negativas mas usuales entre los hermanos de un
nifio deficiente mental.
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Abstract

The authors were analysed the latest researchs about: psychopathologi-
cal consequences of the mental retarded in the family. They review the
sources and moderates that influencing in the family stress, in the mother
and the tather, too. It was analysed the more usual reactions between the
retarded children’s brothers .
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