


Impacto y consecuenciaspsicopatológicasdel
retrasomentalen la familia

1. ORJALES’~ y A. POLA1NO~LORENTE**

Introducción

“Nulli certadomus”,nadietiene un hogarseguro,escribióVirgilio. Y, a
lo queparece,es muy cierto, sobretodocuandose tratadel hogar de una
familia numerosa.

Hay una tendenciagenerala considerarque las familias en las que un
niño tiene importantesproblemasde desarrollo,puedeconstatarseun índi-
ce de estrésmayor y más problemasintrafamiliaresqueen las familias
con hijos sanos. Nadade particular tiene queel diagnósticode retraso
mentalhaya sido asociadoa unagran variedadde reaccionesnegativas,
como shockemocional, sentimientosde impotenciay depresión(BLA-
CHER, 1984), alto grado de estrésparental(DYSON Y FEWELL, 1986;
McKINNEY Y PETERSON,1987), y mayordeterioro en las relaciones
familiares (GATH, 1977; FOTHERINGHAM, SKELTON y HODDI-
NOTT, 1972; FRIEDRICH y FRIEDRICH, 1981). A pesarde los resulta-
dos discrepantescomunicadospor otros autores,estemodelo de crisís
familiar todavíaestávigente en la actualidad.Porel momento,hay que
afirmar que los intentosde comprobaciónempíricade las anterioreshipó-
tesishangeneradoresultadosun tanto contradictorios.

Ya en 1979 DARLING escribiósobreciertos efectospositivos del
impactodel niño deficientesobresu familia. Estepunto de vistaha sido
apoyadopor algunasrecientesinvestigacionesque,contrariamentea la
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tendenciageneral, sostienenque no se da menor satisfacciónmarital
(KAZAK, 1987; KAZAK y MARVIN, 1984) ni un índicede esíréssigni-
ficativamentemayor en las familias que tienen niños con problemas
(FREY, OREENBERG y FEWELL, 1989; GOWEN, JOHNSON-MAR-
rIN, GOLDMAN, y APPELBAUM, 1989; HARRIS y MeHALE, 1989;
SALISBURY, 1987).

Algunosautoresconsideranqueestasfamilias tienen,incluso,una inte-
racciónmuchomáspositivaque las familias de niñosque no tienennece-
sidad.decuidadosespeciales(KAZAK 1987; KAZAI< y MARVIN, 1984).
TURNBULL y col. (1985), por ejemplo, hanaportadodatossobre los
aspectoslúdicos, el refuerzoy el crecimientopersonalque resultade la
experienciade educara un niño con retrasomental.Tambiénse creeque
estasfaínilias desarrollanun estilode interacciónfamiliar distinto,consIs-
tenteen quesuelen enfatizar las creenciasInoralesy religiosas y dan
mayor importanciaa normasy forínasde funcionamientofamiliar un poco
diferentesa las de otrosgruposfamiliares(DYSON, 1991).

De otra parte,no todaslas recientesinvestigacionesinforínande resul-
tados tan optimistasconio los anteriores.DYSON (1991), por ejemplo,
comprobóque las familias de niños con deficienciasufríanun índice
mayordeestrésque las de niñosnormales,evaluadoconel “Questionnai-
re on Resourcesan StressshortForm” (QRS-E;FRIEDRICH. CREEN-
BERG y CRNIC, 1983),aunqueno difirieron en su funcionamientofami-
liar medido a través dc la “Family Enviromental Scale” (MOOS Y
MOOS, 1981).

BECKMAN (1991), a travésde cuestionarios,llega a la conclusiónde
quelos padresy madresde niñosconincapacidadestienenmásproblemas
en relaciónconla depresióny con ciertaslimitacionesdel rol parenlal,del
sentidode competenciapersonal,del aislamientosocial. de las relaciones
conla parejay de la salud.

Estainconsistenciay hastacontradicciónentrelos resultadosobtenidos
por las diversasinvestigacionespodríanatribuirsea problemasde tipo
metodológico(estudiode gruposdemasiadopequeños,ausenciade grupos
de control,etc.),y ala convenícnciadc diferenciarelestrésprovocadopor
la aparicióndel niño deficienteen la familia del queemergecomo conse-
cuenciade la presenciade esehijo, debido a otros factores.Este esel
caso, por ejemplo, de las madressolteras(BECKMAN, 1983; SALIS-
BURY. 1987)y de las faínilias conpeoresrecursoseconóínicosque, inde-
pendientementedeque tengano no un hijo deficiente,manifiestanmayor
indice de estrés(KAZAK y MARVIN, 1984; DUNST. TRIVETTE y
CROSS,1986).

Por otra parte,pareceexistir cierto consensoen la bibliografíacientífi-
ca disponiblecuandose afirína que se ha prestadopoca atencióna las
variablesquemoderano atenúanel efectodel estrés,como es el casode la
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influencia que tienen los distintos miembrosde la familia, no solo la
madre,en el mantenimientode unadinámicafamiliar sana(RIMMER-
MAN, ¡u press).En estacolaboraciónvamosa abordarlos resultados
comunicadosen algunasde las investigacionesmásrecientessobreel
estudiode las actitudesde los distintos miembros de la familia ante el
nacimientode un niño retrasadomental,asícomo sobresus interacciones
e influenciasen la dinámicafamiliar.

El deficiente mental y el estrés de la madre

La madredel niño retrasadomental ha sido durantemuchotiempo el
primer, y casi único objeto de estudioen algunasde las investigaciones
realizadassobreintegracióny adaptaciónfamiliar del niño especial
(BECKMAN, 1991; BOTUCK y WINSBERG. 1991; ERICKSON y UPS-
HUR, 1989; ELYNT y WOOD, 1989; RIMMERMAN, 1991; ROSEM-
BLATT y REDSHAW, 1989).

En una investigación realizadapor ANSTEY y SPENCE(1986) se
estudióuna muestrade 94 ínadresde niños con problemascuyasedades
estabancomprendidasentre las 24 y los 63 años.ANSTEY y SPENCE
(1986) informan que las madresde niños retrasadosobtuvieron un nivel
significativamentemásalto de estrés(41.504) de aproximadamenteel
dobleque las madresde niños sin retraso(19,9%)cuandose les admínís-
traba el “General Health Questionnaire”(GHQ) de EURVILL y KNUI-
MAN (1983). No obstante,en estos altos niveles de estréshay grandes
variacionescomo es natural,entreunasy otrasmadres.Así, por ejemplo,
en la muestramencionada,el 58% de las madresalcanzaronniveles de
estrésconsideradoscorno norínales,lo que sugierequeel impactonegati-
yo de ladeficienciaen un hijo en las madrespuedeatenuarsedependiendo
de otros factoresmoderadorescomo,por ejemplo, la actitudde los padres
o el apoyofamiliaro socialqueporello reciben.

En esta investigaciónno se encontraroncorrelacionesentreel alto nivel
de estrésalcanzadopor algunasmadresy la edaddel niño (mediade 10.8
años). Estosdatos son consistentescon los halladospor BECKMAN
(1991),quién no encontrócorrelaciónalgunaentrela edadde los niñosde
su muestra(18 a72 meses)y el índicede estrésen susrespectivasmadres.

Taínpocopareceinfluir la edadde los padres,el estatusmatrimonialni
el estatusde trabajode la madre,variablesque son consistentescon los
resultadosobtenidospor BRADSHAW y LAWTON (1978)y FRYDMAN
(1981); sin embargo.BECKMAN (1983)si encontrónivelessuperioresen
las madressolieras.La única variabledemográficaquerealmentecorrela-
cionócon la intensidaddel estrésmaternofue el sexodel niño con proble-
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mas.Curiosamentelas madresde las niñasconproblemasinformaronsen-
tirsemásestresadasquelas madresde los varones(FRIEDRICI-I, 1979).

En los últimos añosse ha sostenidola hipótesisde que el incremento
de estrésen los padresno tiene porquéir necesariamentevinculado a un
aumentode la ansiedady de los problemasfamiliares(DYSON, 1991).
Comoresultadode estaposturase ha incrementadoel interéspor detectar
qué factoresson los que contribuyenaexplicarmásfácilmentelas condi-
clones en las que el estréscomienzaa traducirseen ansiedadfrente a
aquellasotrasen las queel estrésdevieneen apenasunaconductaadapta-
[iva. Comoobservaremosmásadelante,algunosestudioshan demostrado
la relevanciade otras variablescomoel apoyosocialy las necesidadesde
cuidadoqueel niño tenga(ANSTEY y SPENCE,1986).

Intentandoofrecerun ínodeloexplicativo, las actualesteoríassobreel
estréspsicosocialdistinguentres componentesque puedendeterminarsu
apariciónen el núcleofamiliar: (1) Lascausaspropiasdel estrés(variables
causales);(2) los mediadoreso moderadoresde estrés(variablesin[ervi-
nientes);y (3) las manifestacionesqueel estrésgenera(variablesresultan-
tes; cfr. ANDREWS, TENNANT, 1-IEWSON y VAILLANT, 1978; LIN,
SIMEONE, ENSEL y KUO. 1979; PEARLIN, MENAGRAN, LIEBER-
MAN y MULLAN, 1981).

De acuerdocon estemodelo,la génesisdel estrésfamiliarha sidoana-
lizada desdeun punto de vista másdinámico. Segúnesto, las manifesta-
cionesdel estrésson el resultadode unacomplejainteracciónentre las
fuentesy los mediadoreso moderadoresdel estrés.Las funcionesde la
madreen el cuidadode su hijo deficientepuedenserdescritasde la
siguienteforma: comienzancon el nacimientodel niño (un acontecimien-
to estresantevital muy intenso,”major life event’D, y las tensíonesque se
derivande cómola madrepercibeque cuidaa suhijo. A estose sumala
mediadoracombinaciónde su personalidad,las propiashabilidadesde
adaptación(“coping”) quetengay el apoyoquereciba. Los resultadosno
son sino manifestacionesde la interacciónentreestosestresoresy los
mediadoresa los que líneasatráshemoshechoreferencia.La figura 1
muestraun modelo de cómo se generael estrésen las madresde los niños
deficientesmentales(Modelo de Anstey y Spence,1986, modificado por
los autoresdeestacolaboración).

Lasfuentesdel estrés

La presenciaen la familia de un hijo con retrasomentalsueleacarrear
ciertos cambiosen la vida diaria como, por ejemplo, un aumentode los
gastosy , por tanto,de las exigenciasfinancieras;cambiosen loshorarios
de acostarsey de las comidas;modificación de las actividadesy recreati-
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vas; en algunoscasos,cambiosen el estadode saludde otros miembrosde
la familia. Todasestasfacetasexperimentadaspor la familia se reunirán
aquíbajola denominaciónde “acontecimientoso eventosvitales estresan-
tes” (WEST, 1986).

Figura 1
Adaptación del modelo de cómo se genera el estrés en las madres de niños deficientes mentales

(Modelo de AN5TEY, Ti, y SPENCE, N., 956,modificado por los autores de esta colaboración

Fuen[es de Estrés Pac[ores Moderadores
de Estrés

Manifestaciones del Estrés

Life Events”

“Lifc Strains’

Recursos personales ~autocon-
cepto habilidades de coping,
locus de control)

Recursos externos (apoyo social
apoyo marital)

Salud general/sentirse bien

De acuerdoconel anteriormodelo,las dosprincipalesfuentesdeestrés
son los llamadoslife eventsy los lífr strains.Los primerosque son suce-
sos vitales primordialesresultande las experienciasimportantescapaces
de generarun cambiorelativamentebruscoen lavida de unapersona.Este
es el caso, por ejemplo,de la aflicción quese experimentapor la muerte
de un familiar, la pérdidade empleo o el divorcio. Los life strains, en
cambio,constituyenalgunosde los problemashabitualesqueordtnaria-
mentese presentancadadía. En la figura 1 se resumeel modo en que
intervienenlas fuentesy los moderadoresde estrésy cómo se manifiesta
esteúltimo.

Es diferenteel peso desempeñadopor los liJé strains y los «fe events
respectode la génesisde estrésen las madres.Segúnparece,los resulta-
dosde las investigacionesson coincidentesal mostrarunamayorvincula-
ción del estrésmaternoconlos hfe strains,esdecir, conlos acontecimien-
tosestresantesdiariosen la crianzadel niño.

ANSTEY y SPENCE(1986) hancomunicadoque los niveles alcanza-
dospor ambos,los lífes eventsy los life strainscorrelacionabansignifica-
tivamentecon los niveles de estrésquese manifestabanen las madresde
niños con problemas.Sin embargo,los life events,tan sólo explicaronel
10% de la varianzade las puntuacionesobtenidasen el GeneralHealth
Questionnaires(GHQ), mientras,que la varianzaexplicadapor los life
stra¡nseradel 16%.

Esto pareceindicar que uno de los aspectosquemáscondicionanla
aparicióndel estrésen lasmadresde los niñosretrasadossonlos pequeños
problemasde cadad(a que se derivande su crianza,la sensaciónde falta
de libertadqueacompañay la imperiosanecesidadde cuidadodelniño. Y
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estoen mayor medida, incluso, queotros acontecimientos,teóricamente
másimpactantes,comopuedenserla muertede un familiar o el divorcio.

Las diferenciasantesseñaladasson coincidentescon los resultados
obtenidospor PETERSEN(1984), quien cii un estudiosiniilar realizado
en 105 madresde niños retrasados,encontróque las puntuacionesrelati-
vas a los lité strainsexplicabancl 13.7% de la varianza,mientrasque las
relacionadascon los ~ eíentstan solo explicabanel 5.3 % de la varían-
za.

De los lije strains, los quemás pareceninfluir son los (le naturaleza
psicológica;másconcretamentela aflicción, la incertidumbrecausadapor
la falta de información y las restriccionesque a la libertad de la madres
imponen las alteracionesdel comportamiento(le su hijo (ANSTEY y
SPENCE,1986: CHETWYND, 1985).

Factoresmoderadoresdel estrésmaterno

En el modelode génesisde estrésmaternocitado líneas atrásse men-
cionabandos moderadoresdel estrés: los recursosexternosy los recursos
personales.

Los¡rcursosexternos

Son muy numerosaslas investigacionesque han demostradola dismi-
nucióndel índice dc estrésen familias que recibenun mayor apoyosocial
(BECKMAN y POKORNI, 1988; DUNST. LEET y TRIVETTE, 1988,
WIKLER, 1986). Porotra parte.en la actual literaturase viene insisliendo
en la eficaciade los programasdc apoyo familiar y de comunidadpara
reducir el estrésde las madres(BECKMAN, 1991; ORR, CAMERON y
DAY, 1991; RIMMERMAN, 1991; ERICKSON y UPSHUR, 1989;
BRISTON y col., 1988).

El éxito de estosprogramasde apoyotienesu fundamentoen los resul-
radosobtenidospor numerosasinvestigacionesen las que se encontróuna
correlaciónsignificativaentrela necesidaddemayorcuidadoporpartedel
niño retrasadomental, y el incrementodel estrésen su familia (BECK-
MAN y POKORNI, 1988; ERICKSON y UPSHUR, 1989; GOWEN,
JOHNSON,MARTIN COLDMAN y APPELEAUM, 1989; HARRIS y
Mcli ALE, 1989).

Así por ejemplo, BECKMAN (1983) encontróque el númerode
demandasde atenciónespecializadareahzadaspor cl niño incapacitado
correlacionabande forma significativa con los informes en los que se
haciaconstarla presenciademayorestrésen susrespectivasmadres.

Estasdemandasde cuidadosespecialesconstíttíyenun buenpredietor
del índice deestrésen las madresde niños nacidosde bajopeso,de 6 a 24
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meses(BECKMAN y POKORNI, 1988), y en un excelentepredictorde
depresiónde las madresde esosmismosnínos,entrelos 19 y 27 mesesde
edad(GOWEN y col., 1989).

Esto quiere decir, que la demandade cuidadosespecialeses un factor
que debetenerseen cuentaporque, de una parterefleja la realidadde una
mayornecesidadde ayudasespecialespor partede los ninosminusválidos
y. de otra, porquepuedetoínarsecomo un indicadorsuficientementesen-
sible dc la percepciónde competenciaque suelecaracterizara los padres
de estosniños(EECKMAN, 1991).

De hecho,uno de los modosen queel apoyoinformal puedefuncionar
como moderadordel estrésparentalconsistenen satisfacerlas solicitudes
de cuidadosespecialesdemandadaspor los propios padres.Obviamente,
las ayudasdebendirigirse. en estecaso,a la satisfaccióndel cuidadodia-
rio de estosniños.

En EEUU se ha fomentadola creación,durantelos últimos 15 años,de
serviciosde atenciónfamiliara losquese les hadenominadomuy adecua-
damentecon el término “¡espite” (respiro) y que ofrecenapoyode este
lipo. En los serviciosde “respiro” se incluyen todasaquellascontrapresta—
cionesencaminadasal alivio provisionalde lacargaquesignificael cuida-
do cíe un miembrode la familia conretrasoínental.

La eficacia de estasunidadesde atenciónfamiliar se ha puestode
maníflestoen la reduccióndel estrés(RIMMERMAN, 1989); en la mejora
del funcionamientofamiliar (MARC y MacDONALD. l988): en la mejo-
ra de las actitudespareíitalcshacia el niño (BOTUCK y WINSBERG,
1991; MARC y MacDONALD, 1988; WIKLER. HANUSA y STOY-
CHEFF, 1986)y en la reducciónde la percepciónde aislamientosocial en
los propiospadres(BOTUCK y WINSBERG, 1991: WIKLER, HANUSA
y STOYCHEEF, 1986).

Los re tusospe¡~sonales

Los dostipos de recursospersonalesque ANSTEY y SPENCE(1986)
incluyenen su modelo son, por un lado, la modificación del autoconcepto
negativoen las madresy por otro, el entrenamientoy mejorade sushabili-
dadesde “coping”, es decir, de su habilidad para afrontar el estrés.Estas
últimasson las máscomplejasy difíciles deestudiar.

PEARLIN y SCHOOLER(1978)definen las habilidadesparaafrontar
el estréscomo todasaquellasrespuestasa las situacionesestresantesque
puedenservir paraprevenir,eliminar o controlar las situacionesde ansie-
dad.

ANSTEY y SPENCE(1986) constataronque la baja autoestimaexpe-
rimentadapor las madrescorrelacionabamássignificativamentecon las
altaspuntuacionesde ansiedadobtenidasen el “General I-Iealth Question-
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naire” (GHQ), queconlas habilidadesde “coping” medidasa travésdel
“Coping Inventory”, un cuestionariobasadoenel inventariode BRAITH-
WAITE (1982).

Si analizamosestosdatos,lo que hay quecuestionarseno es tanto la
relevanciade la baja autoestimacomo indicadorde estrésemocional
—cosaya conocida—,como la consideracióndel nivel de autoestima
como variablemoderadoradel estrésy no sólo comovariableque mani-
fiestael gradode estrésexperimentadopor la madres.

El apoyomarital —queno estáincluido enel anteriormodelo—parece
constituir, como veremosmás adelante,un importantemoderadordel
estrésmaterno.En la investigación realizadapor WEISSMAN y
col.(1978} se descubrióqueel apoyodel padrey de los aínigoshabíasido
significativamenteinferior enel grupode las madresmásestresadas,quie-
nes habíanobtenidopuntuacionesmediasde apoyoexternoincluso infe-
riores a las obtenidaspor unapoblación de mujeresquepadecíande
depresiónaguda.

Una de las investigacionesmássugerentes,a este respecto,es la reali-
zadapor RIMMERMAN (1991) en relacióncon el “locus” de control y
los apoyossociales,como factoresmoderadoresde estrés.Estainvestiga-
ción estuvobasadaen los descubrimientospreviosde SADLER y LAKEY
(1982) y HUSAINI y col. (1982), quienesobservaronque el apoyosocial
eramásefectivocomomoderadordel estrésentrepersonascon un “locus”
de control interno queentrelas quedisponíande un “locus” de control
externo.

Corno RIMMERMAN ya habíasugeridoen 1989 que los padrescon
“locus” de control interno probablementeseanmásconscientesdel modo
de aprovecharlos apoyossocialesque los padrescon locus” de control
externo.En consecuenciacon ello, los primeros seríanmáscapacesde
hacerfrente al estrésy desarrollaríanactitudesmenospesimistashacia el
niño retrasado.

Basándoseen estashipótesis,los autoresrealizaronuna investigación
con24 madresdeniños conretrasomentalsevero,obteniendolos siguien-
tes resultados:(1) las madrescon locus de control externoy mayor per-
cepciónde la eficacia y provechodel apoyosocial son menospesimistas
respectodel futuro de sus hijos retrasados;(2) las madrescon “locus” de
control interno y unamenor percepciónde la eficacia del apoyo social
obtienenun segundolugar en lo que se refiere al grado de pesimismo,
situándosepor detrásdel primer grupo,(3) las madrescon“locus” decon-
trol externoy una mayorpercepciónde cómo aprovecharel apoyosocial
sonmuchomáspesimistasque las madresde los dos gruposanteriores;y,
finalmente,(4) las madresconun “locus” de controlexternoy unapercep-
ción menorde laeficaciadeestosrecursossocialesson las máspesímístas
respectodel porvenirdesushijos retrasados(ver Fig. 2).
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Figura 2.
Grado de pesimismo (1, menor; 4. mayor) respecto del hijo retrasado mental, en función del “locos’ de
control de las madres y de su mayor o menor capacidad para percibir la eficacia de tos apoyos sociales.

“Locas” de Control Materno
Interno Ex[erno

Percepción materna de la eficacia Alta (1) (3)
y del apoyt~ social Baja (2) (4)

El padredelniño deficientemental

Hasta hacedos décadas,aproximadamente,el rol del padrehabíasido
consideradosecundariorespectodel papelquejugabala madreen la vida
del niño. Probablementepor estemotivo son muy escasaslas investigacio-
nesquehan estudiadola influencia del padresobrela educacióny la con-
ductatantodel niño normal comodel niño con problemasde desarrollo.

El nacimientode un niño supone,entreotrascosas,que ambosconyu-
gesdebenreajustarsu respectivosrolesen la pareja, a las nuevasrespon-
sabilidadesqueahorales corresponden.A pesarde los iniciales sentimien-
tos dc felicidad y regocijo ante la nueva situaciónes relativamentefre-
cuenteque experimentenciertasdudasacercade sucapacidadcomo edu-
cadoresy unarelativaambivalenciaante la pérdidade libertad quepuede
significar la llegadade un hijo con retrasomental, sentimientosque se
sumanal estrásquecasi siempreestápatenteantes,durantey despuésdel
nacimiento.

De acuerdocon I-IORNBY (1988), e! primer estudiopublicadoacerca
de padresdel niño con problemasde desarrollofue realizadopor EISEN-
BERCJ en 1957. Esteautor estudióde modo informal las actitudesde los
padresanteel nacimientode un niño deficientey encontróque un 85% de
ellos mostrabanproblemasde personalidad,especialmenteciertos estilos
de comportamientoobsesivoy depresivo.

Los escasosestudiosdisponibles,en los que se examinanlas diferen-
ciasencontradasen las percepcionesde las madresy en los padresrespec-
to de sus hijos condeficiencias,han manifestadoresultadosun tantocon-
tradictorios.CUMMINGS (1976), por ejemplo,comparóa 240 padresy
madresde niñoscon cienosdéfiejis (mentalmenteretrasados,crónicamen-
te enfermos,neuróticosy niños conproblemasde salud) obteniendounos
resultadosque apuntabanen la mismalíneaque los descritospor EISEN-
BERO (1957): los padresno sólo sufrieronmayornivel de estrésque las
madres,sino que también sus desahogospara liberar la tensiónfueron
tnenosconstructivos.

Lasdiferenciasobtenidasen las puntuacionesde las escalasempleadas
indican que, por ejemplo,las madrespuntuabanmasbajoen las dificulta-

75
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des paracontrolarsus sentimientosde enojo hacia el niño, a la vez que
obtuvieron mayorespuntuacionesen áreascomo la satisfaccióninterper-
sonal y laautoestíma.

Los recientesresultadosson también un tantocontradictorios.LAME
(1983)observódiferentesreaccionesen los padresy en las madresanteel
nacimientode un hijo con problemas,Los padresrespondíancon una
menorcargaemocionaly se preocupabansobretodode los efectosa largo
plazode ladeficiencia,mientrasque las madresinicialmentedabanmayo-
res respuestasemocionalesy se preocupabansobretodosi dispondríano
no de suficienteshabilidadesparahacerfrente a la cargaque a diario
suponeel cuidadode un niño. Se ha dicho que, en general, los padresse
preocupanmásque las madresde la aceptaciónde la conductasocial de
sus hijos deficientes,de sus estatussocial y del éxito en el trabajo,es
decir, de algo que competea un futuro muy lejano en la vida (leí niño.
mientrasque las madressc preocupanmásde lo queen concretole alécta
al fitturo inmediatodc stt hijo.

Respectode las expectativasde los padresen torno a su descendencia,
parecenaturalque también sea mayorsu gradode decepciónqtíe el expe-
rinientadopor las madresanteel nacimientode un hijo contrastornosdel
desarrollo.Sin embargo,otros investigadoreshan encontradoresultados
muy opuestos.Segúnparece,los padresmuestranmenoressíntomasde
ansiedad,una autoestimamás alta, un “locus” de control másinterno y
menornecesidadde apoyoque las madres(GOLDBERG, MARCO-
VITCI-I. MACOREGORy LOJKASEK, 1986).

De otra parte,si tenemosen cuentalos resultadosobtenidospor CUM-
MINOS (1976), puedesostenerseque los padresparecenestarmáspreo-
cupadosactualmenteque en el pasado.En efectoCUMMINGS encontró
que los padresde niñoscon retrasomental sc mostrabanmásdepresivos,
con unaautoestiínaínásbaja, conunamenorconfianzaen su rol dcpadres
y experimentabanuna menor capacidadparadisfrutar con sus hijos que
lospadresde niñosno retrasados.

Al igual que sueleacontecercon los abuelos,la reacciónexperimenta-
da por el padreante cl nacimientode su hijo retrasadoes de vital impor-
tancia; no sólo por las implicacionesafectivasqueesotiene en el propio
niño, sino por la posibleinfluencia quesu actitudciertamentetendráen el
restode la familia.

PECI< y STEPHENS(1960) encontraronuna vigorosay significativa
relaciónentreel gradoen queeraaceptadoel niño retrasadopor su padre
y la reaccióny adaptaciónexperimentadaspor todala familia.

LAN’IB (1983)sostienela ideadequesocialmenteel padreparecetener
derechoa implicarseen mayor o menor grado en la vida de sus hijos,
mientrasquede la madre,en cambio. se esperaqueprestela mismaconsí-
deracióny atencionesa todos sus vástagos.En el casode queel padre
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adopteuna actitud de aislamientoo de no implicarseen el problemadel
hijo, no es sólo el hijo retrasadoel que sufre, sino toda la familia. Los
padresque muestranmayor estrés,por ejemplo, tiendena adoptarun
mayor númerode estrategiasparala huida y evitación del problema
(HOUSER, 1987). Así, cuando,el padreevadedescaradamentesu parte
de responsabilidaden la cargaquesuponeel cuidadodel hijo retrasado,es
muy fácil que como consecuenciade ello, el resentimientoy la irritabili-
dadlleguena minarel marcofamiliar.

MEYER y col. (1986)consideranqueciertasdificultadesemocionales
de los padrespuedentenersu origenen la necesidadde mantenerunaacti-
tud estoicay de control de sus emociones.Este es el caso,por ejemplo,
del padreque oculta sus expresionesde tristezapor entenderque puede
ser tomadocomosíntomade debilidad,cuandoprecisamente,se esperade
él queapoyea la familia y muestremayorenterezaque la madre.De aquí
que si la mujer pierdeel control, el padreconsidereque debemantenerse
“entero” parasostenerla.

Es posiblequede aquí hayasurgido la creencíasocial de que la rela-
ción biológicamadre-hijoesmásimportantey beneficiosaparael hijo que
la que aconteceentreéstey su padre.De ahí tambiénla tendenciasocial a
suponerque ía llegadade un hijo retrasadoconstituyeun “shock” quees
ínasfuerteparalamadrequeparael padre.

De hecho, esasactitudesestánsocialmentemuy bien arraigadasy se
manifiestanen numerososcomportamientos,como cuandoel cabezade
familia sostieneenfáticamente,respectode su hijo, que “los hombresno
lloran” (SMITH, 1981).

Los médicos,quizápor esto , prefierencomunicarantesal padrequea
la madreel diagnósticodel niño retrasado,amparándoseen lo que sigue:
(a) que el padreconocemejora su mujery puedeayudarlea encontrarla
mejor forma de decírselo;(b) quelos padresdanmenoresrespuestasemo-
cionales; y (e) que, tras el parto, la madre se encuentraínuchomassensI-
ble queel padre.

Otra fuentede ansiedadconsisteen la sensaciónde incertidumbrey de
falta decontrol respectodel futuro de suhijo. El padreasumeun rol social
—casi siempremásactivoqueel de la madre—al encargarsede solucio-
nar ciertasdificultades, actividad que le puedehacersentir máshonda-
mentela sensaciónde impotenciaanteel retrasode suhijo.

El cumplimientode estasfuncionesunido a la necesidad—estúpida
necesidadésta—de ocultar y no expresarsus sentimientos,favorece la
apariciónde actitudescomolas siguientes:

• La irritabilidad contra los médicosque informarondel problemade
suhijo/a.

• La convicción de quefueron excesivamentebruscoso pococompa-
sivos,al comunicarleel diagnosticoasu hijo/a.
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• La adopciónde unaactitudde total dependenciade los médicos,lo
quesuelegenerarsentimientosde indefensióny falta de competen-
cia, en tantoquepadres(SELIGMAN Y DARLING, 1989).

Como se ha observadoen las investigacionescitadaslíneasatrás, la
forma en que los padrespercibenel problemay el modoen queprocuran
la integraciónfamiliar de su hijo deficiente es muy distinto a la de las
madres.Por esoson tambiéndiferenteslas necesidadesquepresentanuno
y otra. En estepunto se necesitade más investigacionesqueamplíen los
conocimientosde que disponemosen la actualidada cerca del rol del
padreen la familia afectadapor un hijo conretrasomental.

Una pruebade las necesidadesde ayudaqueestospadrestienensonLos
efectos terapéuticosconseguidosa travésde los grupos de discusióny
apoyo. La aplicaciónde terapiasde grupo para ayudara los padresde
hijos con retrasomental, desarrolladaen la Universidadde Washington
redujo de forma significativa el estrésy la depresión,generandouna
mayor satisfacciónsocial en los padresquesiguieronel programa.Las
madres,por su parte,informaron haberlogradounasatisfacciónmayor
con estosapoyossociales,a la vez que una reduccióndel estrésy de la
rigidez familiar, todo lo cual redundóen unamayorcohesiónentrepadres
e hijos (VADASY y col., 1986).

Los hermanos

Al revisarla literaturadisponiblesobreesteproblemade los hermanos
nosencontramosanteun hechosemejanteal que observamoslineasatrás,
cuandoanalizamosla evolución de los estudiossobre las actitudesde los
padreshacia el niño retrasado.

En la décadade los setenta,las investigacionesconsultadastienden a
poner de manifiesto las diferenciasexistentesen las relacionesentreher-
manos,en función de que éstos seano no discapacitados.Pareceexistir
una tendenciaa hacemoscreerque tales relacionespuedentenerunaIn-
fluencia negativasobrela evoluciónsocial y emocionaldel hermanosano.

En investigacionesrecientes,por el contrario, se descubreuna mayor
sensibilidada la horade resaltarlos aspectospositivosde esainteracción,
asi como la emergenciade un mayor interéspor determinarquéelementos
son los determinantesde La adaptacióno desadaptacióndel niño retrasado.
De hecho, unade las constantesen las actualesinvestigacioneses la gran
variabilidad quese manifiestaen la percepciónde los niños incapacitados
por partede sus hermanossanos(McHALE, SLOAN y S[MEONSSON,
1986).

Los sentimientosque despiertanlos hermanosminusválidosen cl niño
sano(excitación, ira, alegría, frustración,tristeza,culpabilidad, soledad,
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temory celos), no sondiferentesde los queaparecenentrehermanosnor-
males,perode no suprimirseo aliviarsepuedendar lugar a relacionesfra-
temasnegativasy muy complejas(POWELL Y OGLE, 1991).Veamos,a
esterespecto,algunosdelos sentimientosmásfrecuentes:

Temor

Entrelos temoresmasfrecuentesse encuentranlos siguientes:

• El temoracontagiarsede la limitación (TREVINO, 1979)

• El temoranteel futuro del minusválido,de suspadresy de ellos mis-
mos(SELIGMAN, 1983)

• El temor de que su hermanominusválidoseaobjeto de exploracio-
nesdolorosasy de abusosen los programasde tratamiento.

• El temora la reacciónde los amigosy en especial,a la desus futuros
cónyuges,al enterarsede la existenciadel minusválido.

• El temora tenerhijos conlamismaafectación.

Aislamiento

No es infrecuenteque los hermanosdel niñocon retrasomentalexperi-
mentensentimientosde rechazo,mejoro peorfundados.Es posiblequese
sientanaisladoso inclusorechazadospor suscompañeros.Otrasveces,tal
vezpuedansentirseaisladosde los demásmiembrosde la familia, o expe-
rimentarsecomopersonasdiferentesal pensarqueen ningunaotra familia
se viven experienciascomo la suya.

En ocasionespuedepreocuparlesla elecciónde la futura esposa/o
cuandoseanmayores,porconsiderarquedebeseralguienqueha de com-
prendery aceptaral hermanodisminuido,es decir, queha de seralguien
queno se asustefácilmente(POWELL Y OGLE, 1991).

Celos,ira y resentimiento

Los hermanosde los niñosminusválidostienenmássentimientosde ira
y rabia que los niñoscuyoshermanosno padecenningún déficit (SELlO-
MAN, 1983). En ocasiones,puedenexperimentarsentimientosde rabia
respectodel niño minusválido,de sus padres,de la sociedad,o inclusode
dios (FEATHERSTONE,1980). De ordinario,estossentimientosse susci-
tan porque sus padresdedicandemasiadotiempo al hijo minusválido
(MeHALE, SLOAN Y SIMEONSON,1991).

En otrasocasiones,los sentimientosemergenpor tenerquereducir sus
actividadessocialesacausade la minusvalíade su hermano,o tal vez por
considerarquesusituaciónen la familia es injusta,al observarquelas exi-
genciaspaternasy maternasno son igualesparatodosloshermanos.
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La ira tambiénpuededirigirse otras vecescontra los compañerosque
tratan con crueldadal minusválido. La ira y cl resentimiento,como res-
puestaa los celos, tal vez no se manifiestenabiertamentepero si pueden
adivinarsea travésde actitudesde excesivapreocupaciónpor el herma-
no/a incapacitado/a.

Verguenza

La mayoríadc los niñosen algún momentode su vida puedensentirse
avergonzadospor tenerun hermanominusválido.

Otras veces puedensentir vergtienzacuandoel hennanose comporta
inadecuadamenteen público, atrayendola atenciónde la gentehacia su
familia, o cuandohan de presentaral herínanominusválidoa sus amigos,
novio, novia, etc. En otras ocasiones,el hechode que su herniario tenga
necesidadde emplearaparatosortopédicosque resullenllamativosy atrai-
gan la atenciónde la gentede la calle, puededesencadenarestossenti-
mientosde vergíienza.

Confusión

La confusiónpuedenexperimentarlarespectode su propio papelen la
familia, de su rol de hermanoso como sustitutosde suspadres.~Sehan
observatlorelacionesasimétricasentrelos hermanos.Así, por ejemplo,es
frecuenteque Los hermanosmás pequeños(le nmos con retrasomental

“ínana”ers”, oadoptenciertos papelesdc profesores. ayudantesdc sus
hermanosmayoresretrasados.La adopciónde estasactitudeses menos
frecuenteentrelos niñospequeñoscuyoshermanosestánsanos,comohan
demostradonumerososautores(McHALB Y GAMBLE, 1989; STONE-
MAN Y COL., 1987; BRODY, STONEMAN, DAVIS Y CRAPPS,1991).

Algunos niños puedentenerdificultadesa la hora de establecerlas
oportunasprioridadesentre las necesidadesde tratamientodel hermano
minusválidoy las suyaspropias.

La situaciónse complica cuandono hayacuerdorespectode la educa-
ción entresuscuandoes diferenteparacadauno de los cónyugesel modo
enqueseaceptael problemadel niño minusválido.

Celos

Los comportamientoscelososmás frecuentesestánsuscitadospor los
cuidadosque recibe el minusválido y por la desigualdaden Ca atención
querecibenlos hermanosrespectodeéste.
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Estrés

El estrésesmuchasvecesdesencadenadoporel excesode presiónque
algunospadresejercensobreel hijo sano intentandocompensarasí las
propiasilusionesquese quebraroncon el nacimientodel niño minusválido
(SCHILD, 1976). Algunos hermanospuedensentirseobligadospor cl
deberde alcanzarmetasescolaresy profesionalesmásaltas que suscom-
pañerosparacompensarasía suspadresde las limitacionessufridaspor el
hermanomínusválido(CLEVELAND Y MILLER, 1917).

Un estrésadicional puedeestarcausadopor la responsabilidadde dar
buenejemplo.de “no causarmás problemasde los queya hay en casa
(POWELL y OGLE, 1991).

No resultadifícil que contraiganresponsabilidadesquesuperansupro-
pia capacidad.Estácomprobadoque esteexcesode responsabilidadsuele
estarasociadoaconflictos entrelos hermanos,especialmentecuandoéstos
dificultan la interacciónsocial de los hermanossanoscon sus amigos
(STONEMAN Y COL., 1988).

Las hermanasmayoressoportanpor lo general,el pesode unasexcesi-
vas exigenciasen lo que se refiere al cuidadodel minusválido (BRES-
LAU, WEITZMAN y MESSENGER,1981; STONEMAN y col., 1987;
1988), lo que intensificarátodavíamás el estrés.Se ha comprobado,sin
embargo,que en las grandesfamilias esta presiónes menor que en las
pequeñas(GROSSMAN. 1972).

un las faínilias que no disponende recursoseconomicosla presión
sobrelos hermanospuedeseraún mayor, debidoa la imposibilidad de
pagarservíciosexternosquealivien la cargaque suponeel cuidardel niño
minusválido. Algo parecido sucedeen los hermanosde los niños que
sufren enfermedadescrónicas,quienesgeneralmentedebensoportarel
pesode atenderlesen sus necesidadesfísicas y psíquicas,lo que forzosa-
mentecontribuyea aumentarsu estrés(TRAVIS, 1976).

Sentimientos de culpa

En muchasocasionesel hechode sentirseculpablesse debea los pro-
pios sentimientosde ira, a los celosy a la agresividadrespectodel herma-
no con retrasomental (SAN MARTINO y NEWMAN, 1974). Estossentí-
mientos de culpapuedenmanifestarsea travésdel exageradodeseode
ayudaral niño minusválido,un modoreactivo de tratar de compensarsus
sentimientosiniciales (SELIGMAN, 1983).

En otrasocasiones,el merohechode sentirsesanospuedehacerquese
sientanculpables(POWELL y OGLE. 1991).

De lodo lo anteriorse concluyequetratarde establecerunasrelaciones
normalescon un hermanominusválido, severamentelimitado, puede
generar,por tanto,un alto gradode frustración(EEATHERSTONE,1980).



82 1. OrjalesyAquilino Polaino-Lorente

No obstante,no en todos los casosestainteraccióntiene un balancetan
negativo.GROSSMAN (1972) informó, por ejemplo, que cercade la
mitad de los universitariosentrevistadosdescribíanla presenciadel niño
minusválidocomo unaexperienciapositivaque fomentabasu personal
integraciónen la familia. Muchosde ellos se hicieron mástolerantesres-
peetode las diferenciasque les separabande sus hermanosenfermosy
másaltruistasy compasivosque sus compañeroscuyoshermanosestaban
sanos.Pero veamoscon detalle, en las lineasque siguen,algunasdeestas
consecuenciaspositivasmásdestacadas,tal y como a continuaciónse
resumen:

1. Un mayorgrado de colaboraciónentre hermanos.A pesarde que
frecuentementese ha descritola presenciade relaciónasimétricasentre
los hermanos(en las que los hermanospequeñosrepresentanrolesde pro-
fesor,con mandoy vigilancia respectode sushermanosmayoresminusva-
lidos), se ha constatadotambién el hechocontrario. De otra parte, esa
misma actitudde ayuday colaboraciónpudo observarsetambiénen los
niños mayorescon retrasomental hacia sus hermanospequeñossanos.
Estecomportamientoera másfrecuenteen ellos queen el grupode niños
mayoresde la misma edadque no teníanhermanosretrasados(STONE-
MAN, BRODY, DAVIS, CRAPPSy MALONE, 1991). Así pues,según
parecelas actitudesde colaboraciónentrehermanosson máscomunesen
familias en las queestápresenteun niño afectado,no apareciendoninguna
diferenciasignificativaen la relaciónafectivaentrelos hermanos,respecto
de los niñossanosdel grupodecontrol (STONEMAN y col., 1991).

2. El reforzamientodel sentimientode unión familiar por medio de un
vínculo muy especial.

3. Tenerocasiónde aprenderexperienciasquesonenriquecedoraspara
la vida. Muchos hermanosde niños incapacitadosmás tarde aseguran
haberaprendidomuchode forma, indirectade la convivenciacon suher-
manoafectado(POWELL Y OGLE, 1991).

4. Haberdesarrolladounamayor fortalezapersonal.Contrariamentea
lo queen principio podíaesperarse,STONEMAN y col.(1991)observaron
que los hermanospequeñosque asumían los roles propios de cuidar de
ellos, teníanmenosinteraccionesconflictivas con sushermanoso herma-
nas deficientes.Es cierto que un excesode responsabilidadespuedeser
prejudicial parael niño sano,perono es menoscierto que la responsabili-
daden un gradoadecuadopuedefavorecersu madurezy aprendizaje,sin
menoscabarpor ello su integraciónsocial (STONEMAN y col., 1991).
LOBATO (1983) sostienequeesasresponsabilidadesadicionalesno nece-
sariamentetienenque producir unaadaptaciónnegativa,sino que más
bien graciasa ellas, se puedecompensarciertos déficits si los padres
aumentanla cantidady calidadde la atenciónque brindana su hijo con
retrasomental.En síntesis,que los hermanosdel deficientese encuentran
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con la satisfacciónde haberaprendidoa sobrellevarlas exigenciasde un
niño minusválido, lo queobviamentecontribuyea desarrollarunamayor
fortalezapersonal.

5. La posibilidadde encontrarsatisfaccióny alegríaante el menor
logro alcanzadoporsuhermanoretrasado.

6. Desarrollarunamayor sensibilidady actitudesmáscariñosashacia
las personasespecialesque necesitande ellos. Esta actitud ha sido tam-
bién valoradapor los propios padres.En una investigaciónrealizadapor
SCHAEFER Y EDOERTON (1981), los padresdescribíana sus hijos
como niñosmás cariñososcon mayor frecuenciacuandoel hermano
menor era minusválidoque cuandoera normal. Las madresotorgaban
tambiénunapuntuaciónmayory más positiva y conmayor frecuenciaa la
pareja de hermanoscuandouno de ellos era minusválido que cuando
amboserannormales(MeHALE, SLOAN y SIMEONSSON,1982).

La variabilidadde las actitudesde los hermanosha sido demostradaen
innumerablesocasionesa lo anchode la bibliografía disponible. Sin
embargo,hemosde considerarque no son suficienteslas investigaciones
realizadasquetratande describirlas diferenciasexistentesentrehermanos
sanosy hermanosdeficientes.Los esfuerzosdebenencaminarseahoraa
determinarcuálesson los mediadoresqueinfluyen en la aceptacióne inte-
graciónde los hermanosde los niños incapacitados(LOBATO, 1983;
POWELL Y OGLE, 1985).

POWELL Y OGLE (1991) seleccionaronlos quince factoresdetermi-
nantesde lasrelacionesentrehermanos:

1. Gradode severidadde la condiciónlimitante.
2. Edaddel niño minusválido.
3. Diferenciasdeedadesentreel niño minusválidoy el hermanosano.
4. Tamañode la familia.
5. Intensidadde las presionesejercidaspor los padresy por los profe-

sionalesquetrabajancon el niño minusválido.
6. Situacióneconómicade la familia y disponibilidad de los recursos

necesariosparapagarla ayudaqueel niño minusválidonecesita.
7. Lugarderesidencia.

8. Sexo.
9. Serviciosexternosquerequiereel niño minusválido

10. Ajustes de orden material y social que la familia ha tenido que
hacerparaadaptarseal niñominusválido.

II. Recursosexternosdisponiblesparaayudara los hermanoscon res-
pectoal cuidadoy tratamientodel niñominusválido.

12. Cantidad y clasesde responsabilidadesimpuestasa los hermanos
conrespectoal cuidadoy tratamientodel niñominusválido.

13. Intensidadde la manipulacióno/y de malos tratos que el niño
minusválidoproporcionaal niño sano.
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14. Nivel de adaptaciónde los padresal hijo minusválido.

15. Sentimientosde los padresrespectode su hijo minusválido.
En las lineasquesiguenestudiarcínosmásdetenidamentealgunosde

los factoresquemás peso tienen en la adaptaciónde los hermanosdel
niño.

Actitudes parentales

Se ha observadoque cl ínodopositivo en querespondeny las habilida-
des de “eoping” (enfrentamiento)de los padrescondicionanmucho la
aceptacióno no y la mismarelaciónentre los hermanosdc los niños inca-
pacitados(McHALE. SLOAN y SIMEONSSON,1991; SIMEONSSONy
Mel-IALE, 1981). DYSON, EDGAR y CRNIC (1989) encontraronque
ciertosfactorespsicológicoscomoel gradodeestrésparental,losrecursos
personalesde los padres,la percepciónIkuniliar de los apoyossociales,las
relacionesfamiliaresy el énfasisquelos padreshacenen el desarrolloper-
sonal del hijo correlacionabancon algunos indicadoresde la adaptación
del hermanosano,como el autoconcepto,los trastornosde conductay la
competenciasocial. Por contra,estono sucedíaasíentrehermanossanos,
en los que los anterioresfactoressólo influían en lo relativo a su compe-
tenciasocial. Los anterioresautoresllegaron a la conclusión de que el
autoconceptodc los hermanosdel niño minusválidoeracl mejor predictor
del estrésy los recursosparentales,mientrasquelos trastornosde conduc-
ta de éstosresultaronserlos mejorespredictoresde las relacionesfamilia-
res. Por otra parte, la competenciasocial en los hennanosconstituyó un
buenpredictor(leí énfasisfamiliar enel desarrolloy crecimientopersonal,
especialínenteen lo que se refiere a la independenciapersonal,a las cre-
enciasmoralesy religiosasy a las actividadesrecreativasy culturales.

Número de hermanos
Un númerorelativaínenteelevadode hermanosfavorecela adaptación

faíniliar del niño retrasado,siempre y cuandola familia cuentecon sufi-
cientesrecursoseconómicos(McHALE y col., 1984). Se ha comprobado
queen las faínilias numerosasesmás fácil compartirestasresponsabilida-
desy generalmentesegeneraun sentimientode apoyoy unión entreellos
muchomásrobusto y bien fundaínentado.De otra parte, los padresen
familias así puedendistribuir mejor sus deseosy aspiracionesentre los
diferenteshijos (TAYLOR, 1974).

I)iferenciasde sexo

Las diferenciasen las relacionesentre los hermanos,en función del
sexo,ha sido comprobadatambiénentre hermanossanos. CICIRELLI
(1972) observóque las hermanastenían mayor capacidadque los herma-
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nos o que otras mujeresajenasa la familia para enseñara los hermanos
menoresuna actividadconceptualsencilla.Tambiénobservóque los varo-
nes tienen más capacidadpara enseñara niños menoresque no seande la
propia familia queparaenseñara suspropioshermanos.

Estaactitud natural de las hermanasrespectode sus hermanospeque-
nos, pareceestarfomentadapor las propias madres,quienessuelenser
proclives a ayudarmás a los hijos menorescuandoel hijo mayor de la
familia es un varónquecuandoes una mujer(CICIRELLI, 1976).

Sin embargo,cuandose ejerce,estapresiónsobrelahermanamayoren
función dc un hermanomenor incapacitadopuedegenerarseun alto nivel
de estrésy unarelativadesadaptación.CLEVELAND y MILLER (1977),
empleandocuestionariosenviadospor correo,observaronque las herma-
nasmayoresmanifestabanhabertenidoqueasumirun alto grado de res-
ponsabilidad,que escogieroncon frecuenciaprofesionesde servicio y
que, con mayor frecuencia,buscabanasesoríaprofesionalpara resolver
sus problemaspersonales.Los hermanos,por el contrario,afirmaron que
el minusválido alterabasusrelacionessociales,haciéndolesdescuidarsus
amistades,el matrimonio, la familia y algunasde susrelacionespersona-
les en la coínunidad.Las hermanas,en cambio, afirmaron que mantenían
unarelación másestrechacon el niño minusválidoquecon los demásher-
manosy que estabanmás informadasque sus hermanosvaronesacerca
del retardoínental.

Por otro lado se han estudiado las relacionesentre los hermanos,en
función de que seano no del mismo géneroque el minusválido. En este
ámbito las hermanasmayores, son las que suelenpresentarlos mayores
problemasde adaptación.De otra parte, los hermanosdel mismo sexoque
el minusválidose ven másadversamenteafectadosque los del sexo
opuesto(McHALE y col.. 1984).

Lugar queocupaentrelos hermanos

Respectoal ordende nacimientoo lugar queocupaentrelos hermanos,
se ha comprobadoque los mayores(los hermanosprimogénitosde 7-8
anos) mostrabanmanifestarunamayor tendenciaa elogiar, enseñary
ínanifestarformasde comportamientodominanteque los hermanosmeno-
res.

De otro lado,en las parejascuyasdiferenciasde edaderanmayores(3-
4 años),se encontróque sucomportamientoeramás positivo. Porcontra,
en las parejasquehabíaunamenordistanciaen edad(1 a 2 años), la agre-
sividad era un comportamientomás frecuente(MJNNETT, VANDELL y
SANTROCK, 1983). Cuandoel hermanonormal es mayor,especialmente
si hay una diferenciadc más de It) añosrespectodel deficiente se obser-
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van menosdificultadesen la adaptación(McHALE y col. 1984; SIME-
ONSSONy BAILEY, 1983).

Severidaddel síndromequepadece

De ordinario, cuantomásseverasea la limitación másnegativoseráel
efectoquehagasentirsobrelos hermanossobretodo si la familia no cuen-
ta con suficientesmedioseconómicosni con suficientesapoyossociales
(GROSSMAN, 1972>.

Parapaliar el efecto negativoquepuedederivarsede la convivencia
conun hermanoincapacitadoes necesariohacerIrente a las preocupacio-
nesquevayan surgiendo.POWELL y OGLE (1991)elaboraronun Inven-
tario con fines orientativosde las preocupacionesmás frecuentesen los
hermanosde los niños con retrasomental,que a continuacióntranscribi-
¡nos:

Preocupacionesmás recuentes¡-expertodci hermanominusválido

Causade la limitación: ¿Porqué es minusválidomi hermano?¿A qué
se debió su limitación? ¿Seránminusválidosotros hermanosque nazcan
después?¿Dequiénes la culpa?

Los sentimientosdel niño: ¿Estásufriendomi hermano?¿Tienelos
mismossentimientosque yo?¿En quépiensa?¿Meconoce?¿Nosquierea
mi y amis padres?¿Porquése coniportade maneratan extraña?

Pronóstico: ¿Podrácurarsemi hermano’?¿Mejorará’?¿Desaparecerá
estoconel tiempo?¿Servirádealgo el tratamiento?

Serviciosrequeridos:¿Quétipo de ayudaespecialnecesitami herma-
no?¿Quienesson los profesionalesque leatienden’?¿Quéhacen?

Cómoayudar:¿Quédebohacercon mi hermano?¿Quédeboesperar
deél? ¿Puedoayudara enseñarle?¿Cóínopodemosactuarrecíprocamente
él y yo’? ¿Deboprotegerlo’?

El lugar dondevive el niño: ¿Porqué vive en casami hermano?¿No
estaríamejoren unainstitución? ¿Porqué no vive en casacon nosotros?
¿Acasono esmalo recluir a los minusválidosen unainstitución?

El futuro: ¿Quésucederácon mi hermanoen el futuro? ¿Estarásiem-
preconnosotros?¿Podráir a laescuela?¿Secasaráy tendráhijos? ¿Podrá
vivir soloalgún día?

Aspiracionesde los padres:¿Quéesperanmis padresdemi? ¿Porqué
son tan exigentesconmigo?¿Porqué esperantanto de mi? ¿Porqué me
sobreprotegen?¿Acasome usan paracompensarlas deficienciasde mi
hermano?¿Por quéson tan tolerantescon mi hermano?¿Algún día me
trataránnormalmente’?
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La comunicacióncon los padres:¿Cómohablarconmis padresacer-
cade mis sentimientosrespectoa mi hermano?¿Quédebohacercuando
no estoy de acuerdoconellos?¿Podremoshablarfrancamentede mi her-
mana,susproblemasy lo quevamosahaceral respecto?

Los sentimientosde los padres:¿Quésientenmis padrespor mi her-
mano?¿Sesientenatemorizados,tristes, alegres,solos,confusos,nervio-
sos, igual queyo? ¿Me quierentanto comoquierena mi hermano?¿Por
quédiscutentanto acercade mi hermano?¿Sabenmis padrespor qué le
ha ocurridoestoa nuestrafamilia?

El tiempode lospadres:¿Porquétienenquededicartodosu tiempoa
¡ni hermano?¿Porquéno me dedicanmás tiempo?¿Por quésiempre
debemoshacercosasen las quepuedaparticiparmi hermano?¿Porquéno
podemospasarun momentosolos lostres?

La ayuda a los padres:¿Quépuedohacerpara ayudara papáy
mamá?

Participaciónen la educación:¿Debodecir lo queopino sobrelaedu-
caciónde mi hermano?¿Porquésiempredeboquedarmea cuidarde mi
hermano?¿Porquédeboencargarmesiemprede él’? ¿Deseanquevigile el
comportamientode mi hermano?

Preocupacionesmásfrecuentesrespectoa de ellosmismos

Los sentimientos:¿Porqué mi hermanome inspirasentimientoscon-
tradictorios?¿Enrealidadlo amoo lo odio? ¿Porqué me causaenojo y a
la vez mc hacetan feliz? ¿Acasome siento celosopor las atencionesque
le proporcionan?¿Soydueñode mi mismo?¿Cómodebomanejarmis
sentimientosencontrados?

La salud: ¿Mecontagiaréde la limitación?¿Andaalgomal en mi?

La relacióncon el hermano:¿Quédebohacerparallevarmemejor
conmi hermano?¿Seráposibleentrenosotrosla relaciónquenormalmen-
te existeentrehermanoy hermano?¿Porqué soy másinteligentey fuerte
quemi hermanomayor?¿Cómosermejor y máscariñosoconmi herma-
no?

Preocupacionesmásfrecuentesrespectode los amigos

Informar a los amigos:¿Cómodebocontarle a mi mejor amigo que
tengo un hermanominusválido?¿Deboinvitar a mi amigo paraque
conozcaa mi hermano?¿Comprenderánmis amigos?¿Creeránque tam-
biényo soy minusválido?¿Lo divulgaránen la escuela?¿Quédebohacer
cuandose burlen de mi hermano?¿Por quéson tan ruinescon él? ¿Por
qué se burlan de mi a causade mi hermano?¿Quédebo decirles? ¿Qué
debodecircuandootrosniñossé burlande los minusválidos?
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Aceptaciónpor parte de los amigos:¿Deboinvitar a íni hermanoa
jugar con nosotros!¿Aceptaránmis amigosa mi hermano?¿Lesagrada-
rá?¿Losasustará?

Relacionescon el sexo opuesto:¿Quépensaráini novia/o respectode
íní hermano?¿Seespantarámi novia/ocuandoveaa ini herínano?¿Pensa-
rá mi amigo quesoy anormal?¿Quépasarási íni hermanoda un espectá-
culo ante mi novio/a?¿Hastadóndedebocontarlea mi amigo cosassobre
mí hermano?

Preocup¿.uionesmásf¡e< nentes¡especlodela on¡¡u¡idad

La escuela:¿Qué sucedeen los cursosde educaciónespecial?¿Qué
aprendemi herínano?¿Me tratande maneradiferente los Inaestros?¿Tra—
tarán bien los íiiñosa mi hermanoen la escuela?¿Mecompararáncon mi
hermano?¿Tendréque responderpor los problemasy el comportamiento
de nii hermano?¿Porqué siempreinc llaman los maestroscuandohay un
problema?¿Porqué no me dicen si hay problemas?¿Debojuntarnie con
mí hermanoen la escuela?¿No son mejoresparalos niños niinusválidos
las escuelasprivadas?

Aceptaciónde lacoínunidad:¿Seráaceptadoen público ini hermano?
¿Porqué la gentese quedamirándonos?¿Quédebo decirles a los extra-
nos?¿Quéocurriríasi mi hermanosufre un ataqueen el parqueo en una
tienda?¿Seaprovecharádc él la gente?¿Seráobjeto de engañosy explo-
tación?¿Tendráalgúnamigo mi hermanofueradel círculofaíniliar?

La vida en comunidad:¿Quées un hogar colectivo? ¿No es mejor
para los minusválidosuna institución?¿Aceptaránlos vecinosa mi her-
mano?

Preocupacionesmasfrecuentesiesp¿’ctc)dc la edadadulta

Tutela: ¿Deberéhacermecargo de mi hermanoal morir mis padres?
¿Cuálesseránmis responsabilidades?¿l)eberéasumirla cargaeconómi-
ca? ¿Tendréque llevarmea ini hermanoa vivir conmigo?¿Quiénserasu
lulor legal si yo no puedoo no deseoserlo?

Su propia familia: ¿Aceptarámi cónyugea mi hermana?¿Existe la
posibilidaddequeyo no puedatenerhijos sanos?¿Necesitorecibiraseso-
ría genética?¿Comopuedoequilibrardebidamentemis deberesparacon
mi herínanoy mi propia familia? ¿Dequé forma afectaráa mis hijos la
presenciade un tío minusválido?¿Podréobrar justa y equitativamente
tanto con mi familia como con mi hermano’!¿Quépasaríasi mi hermano
viniera a vivir con nosotros?

El compromisopermanente:¿Cómopodrémantenerestecomproíni-
socon mi hermano?¿Debovisitar el hogarcolectivo’! ¿Debodefendersus
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derechos’!¿Debounirmeagruposdepadresy hermanos?¿Soy un egoísta
sí no deseover mása mi hermano?

Basándoseen el inventarioanterior,POWELL y OGLE (1991) sugie-
ren los 12 consejossiguientesparamejorar laeficaciade lacomunicación
entrehennanos:

1. Escucharactivamentea los hermanos.
2. Tenerpaciencia.Es necesariodar tiemposuficienteparaquelos más

introvertidosse decidana preguntar
3. Servirde modelos.Los padresdebendemostrarquepreguntary bus-

carinformaciónes saludabley útil.
4. Estarbien informados
5. Sersincerosy veraces.
6. Proporcionarrespuestascomprensibles.Paraello hay que teneren

cuentala edaddel hermanoy la preguntaconcretaque formula(por ejem-
pío, si deseauna respuestainínediatao una informacióndetallada). Un
buen mnodo de procederes darle la informacióny despuéspreguntarle:
¿Entiendes’?¿quieresquete digaalgomás?.

7. Tenerunaactitudabierta
8. Equilibrar la información, analizandoabiertamentelos aspectos

positivosy negativosde su limitación.
9. Aprovecharlacomunicaciónno verbal.
10. Facilitarle las preguntas.Hay hermanosque no expresansus

inquietudes.En esecaso,los padresy profesionalespuedenayudarlesde
la, siguientemanera:a. Preguntandoellos mismos: “Me preguntoque
pasarácuandoJuan terminela escuela”b. Formulandopreguntasa los
hermanos:“¿Alguna vez te has preguntadoquésentiríassi fuerasciego?”
e. Aprovechandolos sucesosdiarios, programasde televisión, películas,
libros o artículosde revistasquetratenel tema.Por ejemplo,“el personaje
de estelibro utiliza un audífonocomoel deCarlos”o “¿Creesquepodr(a-
¡nosmntentarestoconAna?”.

II. Prever las preguntas,especialmenteen esosmomentoscríticos en
queel niño minusválidova a seroperado,cuandoasistepor primeravez al
colegio,etc.

12. Hacerun seguimientode la información. No debemospretender
queel hermanoasumnade unasola vez toda la informaciónquenecesita
saberacercade suhermano.
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Resumen

Los autoresanalizanlas últimas investigacionessobreel impactoy las
consecuenciaspsicopatológicasdel retraso mental en la familia. Se revi-
san lasfuentesy moderadoresqueinfluyen en la aparicióndel estréstanto
en la figura de la madrecomo en la del padre. Se analizantambiénlas
reaccionespositivasy negativasmás usualesentre los hermanosde un
niñodeficientemental.

Palabrasclave

Retrasomental,impacto,padres,familia, hermanos.

Abstract

The authorswereanalysedthe latestresearchsabout:psychopathologi-
cal consequeneesof the mental retardedin the family. They review the
sourcesand moderatesthat influencing in the family stress,in the mother
andthe tather, too. It was analysedthe more usual reactionsbetweenthe
retardedehildren’sbrothers
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